PRINCIPIOS
4 | QUE ILUMINAM
A NOSSA HOSPITALIDADE

Acolhendo o chamamento da Igreja a ser cada vez mais consciente da missdo evangelizadora de
todos 0s grupos e obras eclesiais, a Ordem, ao projetar a nova Hospitalidade, sente-se
comprometida a desenvolver claramente a sua identidade a luz do que denominamos «Cultura da
Ordemy.

Nesta cultura hospitaleira estamos comprometidos todos, Irmdos e Colaboradores, encarnando na
nossa accao os principios que iluminam a nossa hospitalidade. Vamos seguidamente desenvolver
cada um destes principios.

4.1. Dignidade da pessoa humana
4.1.1. Respeito pela pessoa humana

O facto de 0 homem e a mulher terem sido criados a imagem de Deus (Gn 1, 27) confere-lhes uma
dignidade indiscutivel. De todos os seres vivos, o ser humano é o Unico semelhante a Deus,
chamado a comunicacdo com Ele, capaz de ouvir e responder a Deus. A dignidade de todo o ser
humano perante Deus é o fundamento da sua dignidade diante dos homens e de si mesmo. E esta a
razdo Ultima da igualdade e da fundamental fraternidade entre todos os homens, independentemente
da etnia, povo, sexo, origem, formacdo e classe social. E esta a razio pela qual um ser humano n&o
pode utilizar um outro ser humano como uma coisa; pelo contrario, deve trata-lo como um ser
autonomo e responsavel por si mesmo e demonstrar-lhe respeito. Da dignidade do ser humano
perante Deus derivam também o direito e o dever da auto-estima e do amor por si proprio. Por
conseguinte, devemos considerar-nos um valor por nés mesmos e assumir responsavelmente o
cuidado da nossa satde. Da dignidade de todo o ser humano perante Deus deriva também o dever
de amar o préximo como a n6s mesmos e que a vida do ser humano é sagrada e inviolavel,
principalmente porque no rosto de todo o ser humano resplandece a gléria de Deus (Gn 9, 6).

4.1.2. Universalidade do respeito

O respeito pela dignidade da pessoa humana criada a imagem de Deus exige que todos, sem
excecdo, devem considerar 0 seu proximo como um «outro eu», cuidando em primeiro lugar da sua
vida e dos meios necessérios para que possam vivé-la dignamente.’ Exige também que se afirme a
dignidade de todo o ser humano, quaisquer que sejam as anomalias de que padeca, as limitagdes que
tenha ou a marginalizacéo social a que se veja reduzido.

O respeito pela dignidade da pessoa humana criada & imagem de Deus esta presente na filosofia e
na crescente consciéncia internacional relativamente ao amplo leque dos direitos humanos.
Enquanto pessoas, todos os homens sdo iguais e merecem a mesma consideracdo e respeito. A
dignidade é inerente ao ser humano pelo facto de ele ser sujeito de direitos e deveres.?

! Cf. CONCILIO CATICANO lI, Constituicio Pastoral Gaudium et Spes (GS), n. 27.

2 O conceito de dignidade humana e os direitos da pessoa aparecem intimamente ligados na Declaragdo universal dos

direitos humanos (1948); na Convencéo internacional sobre os direitos econdémicos, sociais e culturais (1996); na
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4.1.3. Acolhimento dos doentes e necessitados

Dado que o valor e a dignidade humana na dor, na deficiéncia e na morte sdo mais frequentemente
objeto de questionamento e correm o risco de ficarem eclipsados, a Ordem Hospitaleira, ao atender
o0 doente enquanto tal e os necessitados, d& um testemunho do que significa e vale o ser humano e
anuncia a todos a maravilhosa heranca de fé e esperanca que recebeu do Evangelho.

A atitude de Jesus em favor dos mais fracos e dos marginalizados da sociedade é para a Ordem
Hospitaleira, segundo o exemplo de S. Jodo de Deus, um chamamento permanente a0 compromisso
na defesa e promocdo dos seus direitos fundamentais, baseando-se no respeito pela dignidade
humana.

Tendo em conta a variedade de formas através das quais a Ordem exprime atualmente o seu
carisma, parece-nos que existem alguns campos nos quais, na perspetiva da nova Hospitalidade, sdo
sinais evangélicos especialmente significativos:

= As pessoas «sem-abrigo»: como expressdo da dimensdo de gratuitidade que na nossa
sociedade da eficiéncia e da produtividade é quase negada.

= Os doentes terminais: como lugares que marcam o valor da vida no momento da morte.

= Os doentes de SIDA: para contrastar medos e preconceitos irracionais.

= Qs toxicodependentes: para amar 0 homem que nédo sabe amar.

= Os imigrantes: para acolher Jesus estrangeiro como genuina expressao da Hospitalidade.

= Qs idosos: para afirmar o valor da vida na sua globalidade.

»= As pessoas doentes e as sujeitas a limitacGes cronicas: como expressdo do valor e da
dignidade da pessoa humana.

Todos os lugares onde existe pobreza, doenca ou sofrimento séo privilegiados e € ai que nos, Irmaos
e Colaboradores que formamos a Familia de S. Jodo de Deus, exercitamos e vivemos o Evangelho
da misericérdia.?

4.2. Respeito pela vida humana
4.2.1. A vida como bem fundamental da pessoa

A vida é um bem fundamental da pessoa e condicdo prévia para se poder usufruir dos outros bens.
Em relacéo a ela, toda a pessoa deve ser reconhecida com direitos iguais aos de todas as outras
pessoas.

O dever de realizar-se, caracteristico da pessoa humana — consideramos a existéncia como um dom,
mas também como um compromisso a realizar — pressupde que se conserve o bem radical da vida,
como condicdo indispensavel para poder cumprir o dever de conservar a missdo recebida com a
mesma existéncia. A vida humana que, para os crentes, € um dom de Deus, deve ser respeitada
desde o seu comeco até ao seu fim natural, sendo o direito a vida inviolavel e o fundamento mais
solido tanto do direito a saude como dos outros direitos da pessoa.

Convencdo Internacional sobre os direitos civis e politicos (1996); na Convencdo Internacional sobre direitos
humanos e a biomedicina, mais conhecida como “Convencéo de Oviedo” (1997). Embora estes Documentos nao
esclarecam muito bem em que consiste e em que se baseia a dignidade humana, todos eles a reconhecem como
inerente ao ser humano e reconhecem também os direitos iguais e inaliendveis de todos os membros da familia
humana como fundamento da liberdade, da justica e da paz no mundo.

Cf. LXIII CAPITULO GERAL, A nova evangelizacdo e a Hospitalidade no limiar do terceiro milénio, Bogota, 1994, n.
5.6.1.
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4.2.2. Protecdo especial das pessoas deficientes

Em toda a pessoa deficiente, fisica ou psiquicamente, devemos ver um membro da comunidade
humana, um ser que sofre e que, mais do que qualquer outro, necessita do nosso apoio e dos N0ssos
sinais de respeito que a ajudem a acreditar no seu valor de pessoa. Isto € muito importante nos
nossos dias porque, de facto, a nossa sociedade demonstra-se cada vez mais intolerante em relacao
as pessoas portadores de deficiéncia, dos inabeis ou diminuidos.*

A Ordem Hospitaleira deve distinguir-se pela disponibilidade e pelo servigco que realiza para obter,
na medida possivel, a realizacdo pratica e efetiva dos principios da participacdo, inclusdo e
personalizacdo. O principio de participacdo opde-se a tendéncia para isolar, segregar ou descuidar
os deficientes. O principio de inclusdo implica o esfor¢o de reabilitacdo das pessoas deficientes,
criando 0 ambiente mais normal possivel. O principio de personalizacdo sublinha que na atencéo
aos deficientes a dignidade, o bem-estar e o0 desenvolvimento da pessoa em todas as suas dimensdes
ocupam o primeiro lugar, devendo-se proteger e promover as suas faculdades fisicas, psiquicas,
espirituais e morais.”

4.2.3. Promover a vida nas situac6es de pobreza

Na nova evangelizacdo da Ordem Hospitaleira tem de ser visivel o Evangelho da vida, reforcando
todos os esforgos que se fazem para eliminar estruturas injustas e desumanizadoras, e para criar
possibilidades de vida digna onde quer que existam pobreza, doenca, marginalizacdo ou abandono.

Em virtude do seguimento de Cristo segundo o carisma de S. Jodo de Deus, 0 apoio e a promogao
da vida humana devem realizar-se mediante o servi¢o da caridade que se manifesta no testemunho
pessoal e institucional, nas diversas formas de voluntariado, na animagéo social e no compromisso
politico.

O servigo de promocéo da vida deve ser manifestado no desenvolvimento de actividades no campo
da prevencdo, no tratamento da invalidez e da reabilitacdo de pessoas deficientes. Neste sentido,
nunca sera suficiente o que se faz para ajudar os deficientes a participar plenamente na vida e no
desenvolvimento da sociedade a que pertencem, para criar um ambiente social que os aceite
plenamente como membros da comunidade, com necessidades especiais que devem ser satisfeitas.

4.2.4. Obrigacdes e limites na conservacgao da propria vida

A vida é um bem fundamental da pessoa e a condicdo preliminar para desfrutar dos outros bens,
mas ndo € um bem absoluto. A vida pode ser sacrificada em favor dos outros, ou de ideais nobres,
que dao sentido a mesma vida. A vida, a saude e todas as atividades temporais estdo subordinadas
aos fins espirituais.

* A OMS define como deficiéncia a perda ou a anomalia de uma estrutura anatémica ou de uma funcéo fisica ou

psiquica. Uma deficiéncia é a diminuicéo ou a falta da capacidade de levar a cabo uma atividade de maneira, ou com o
rendimento, que se consideram normais. Uma diminuicdo fisica é uma desvantagem que um determinado individuo
adquiriu devido a uma deficiéncia ou incapacidade que limitam ou impedem o desempenho de uma atividade normal
por parte desse individuo, tendo em conta a idade, 0 sexo e os fatores culturais e sociais. (Alastair Anderson,
“Simplesmente outro ser humano”, Saude Mundial, 34, janeiro de 1981, 6).

Em dezembro de 2006, as NacOes Unidas promulgaram a Convencdo sobre os direitos das pessoas portadoras de
deficiéncia. Na sua articulagao estdo identificados numerosos direitos especificos que, globalmente, remetem para 0s
seguintes principios inspiradores: respeito pela dignidade intrinseca, autonomia e independéncia, ndo discriminacéo, plena
participagdo e inclusdo na sociedade, acolhimento e respeito pela diferenca como componente da diversidade humana,
igualdade de oportunidades, acessibilidade, igualdade entre homens e mulheres, respeito pelas capacidades evolutivas das
criancas com deficiéncia e respeito pelo direito a preservar a propria identidade (art. 3).
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Negamos o dominio absoluto e radical do homem sobre a vida e, por conseguinte, ndo podemos
realizar atos que pressupdem um dominio total e independente, como seria, por exemplo, o de a
destruir. Paralelamente, podemos afirmar o dominio “Gtil” sobre a prépria vida, mas ndo o de a
conservar a qualquer preco. A vida é sagrada, certamente; mas € importante a qualidade da vida,
isto é, a possibilidade de a viver humanamente e dando-lhe um sentido. N&o existe o dever de
conservar a vida em condicGes particularmente penosas que exijam meios desproporcionados ou
futeis.

4.2.5. O dever de ndo atentar contra a vida dos outros

A vida humana é sagrada porque desde o seu inicio é fruto da ac¢do criadora de Deus e mantém-se
sempre numa relagdo especial com o Criador, que € o seu unico fim. S6 Deus é o Senhor da vida,
desde o seu comeco até ao seu termo. Ninguém, em nenhuma circunstancia, pode arrogar-se o
direito de matar de modo direto um ser humano.® Tendo presente que no carisma hospitaleiro toda a
pessoa deve ser acolhida, a Ordem manifesta-se contra a pena de morte em qualquer circunstancia.

4.2.6. Deveres em ordem aos recursos da biosfera

A proteccdo da integridade da criacdo esta subjacente no crescente interesse pelo meio ambiente. O
equilibrio ecolégico e um uso sustentavel e equitativo dos recursos mundiais sdo elementos
importantes de justica para com todas as comunidades da nossa atual «aldeia global», e sdo também
matéria de justica para com as futuras geracdes, que herdardo a Terra que lhe vamos deixar. A
exploracdo irresponsavel dos recursos naturais e do meio ambiente degrada a qualidade de vida,
destroi culturas e leva os pobres a miséria.” Devemos promover atitudes estratégicas que criem
relacfes responsaveis com o meio ambiente vital que partilhamos e do qual ndo somos mais do que
administradores.

Sendo as nossas estruturas lugares de consumo dos mais variados materiais, podemos dar sinais
concretos e significativos de atencdo ao ambiente instituindo comissdes para esse fim, privilegiando
a utilizacdo de materiais biodegradaveis e reciclaveis, e sensibilizando-nos a todos, Irméos e
Colaboradores, através de cursos ou seminarios.?

4.3. Promocdao da saude e luta contra a dor e o sofrimento

4.3.1. Dever da educacao para a saude

Entre as atividades que promovem a salde da populacdo ha que destacar a informacéo ao publico e
0s programas de educacdo que promovem estilos de vida sadios, tais como uma alimentacdo
correta, a atividade fisica, a imunizacdo adequada na idade infantil... e diminuem os riscos para a
saude que podem ser evitados, incluindo o consumo de tabaco, de alcool e outras drogas, a
atividade sexual que aumenta o risco de contagio do virus da SIDA e as doengas sexualmente
transmissiveis.

Em muitos paises, a educacdo para uma vida saudavel constitui um dos meios utilizados para
diminuir a morbilidade e mortalidade infantis, atraves da amamentacdo e da informacéo aos pais
sobre uma nutricdo adequada e os riscos da 4gua contaminada.’

® Cfr. JOAO PAULO lII, Evangelium Vitae (EV), 5, 23.
" Cfr. PAULO VI, Octogesima Adveniens, 21; JOAO PAULO II, EV, 27, 42.
Nova Evangelizacio e Nova Hospitalidade..., op. cit., § 5.6.3, Situacdes concretas.

Documento da Associacdo Médica Mundial, Projeto de declaragéo sobre a promocao da sadde, 10.75/94, Agosto 1994.
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Todos quantos trabalhamos no campo da salde temos o dever ético de velar pelos melhores
interesses dos doentes em todas as circunstancias e de integrar esta responsabilidade com uma
maior preocupacao e Compromisso para promover e assegurar a sadde da populac&o.®

4.3.2.0pcao preferencial pelos pobres

A nossa missdo de tornar presente S. Jodo de Deus no mundo do sofrimento e da pobreza que
representa a maioria da populacdo mundial revela-se particularmente importante pelo facto de a
pobreza que oprime — devido a estruturas sociais injustas que excluem os pobres — gerar uma
violéncia sistematica contra a dignidade dos homens, mulheres, criancas e seres por nascer, que é
intoleravel no Reino querido por Deus.

«A nossa Ordem existe para evangelizar os pobres, para 0s acompanhar e assistir as pessoas no seu
sofrimento, segundo o estilo de S. Jodo de Deus. (...). Registam-se alguns esfor¢os para adequar a
nossa vida e as nossas estruturas ao servico dos marginalizados: hospitais de dia, albergues
noturnos, assisténcia a doentes de SIDA e doentes terminais, promocdo das pessoas que vivem em
areas marginalizadas, a partir dos centros ja existentes... Estes esforcos requerem no entanto uma
acao mais coerente no sentido que a Ordem se deve colocar mais marcadamente na perspetiva do
pobre, identificando-se no seu estilo de vida claramente com esta opcéo, a fim de que, através da
sua forma de viver, do seu servico, da sua missdo de anuncio e dendncia, exer¢a uma influéncia
cada vez maior neste sentido sobre a Igreja e nas estruturas da sociedade».™

0 1bidem.

1 Nova Evangelizacéo e Nova Hospitalidade..., op. cit., § 3.6.3.
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APLICACAO
5 |ASITUACOES
CONCRETAS

5.1. Assisténcia integral, direitos e deveres das pessoas assistidas

O nosso contributo para a sociedade sera credivel na medida em que soubermos incorporar 0s
progressos da técnica e a evolugdo das ciéncias. Dai a importancia que a nossa resposta assistencial
se preocupe por estar continuamente atualizada sob os pontos de vista técnico e profissional.

A partir daqui, deveremos dar uma assisténcia que considere todas as dimensdes da pessoa humana,
sob os aspetos bioldgico, psiquico, social e espiritual. S6 uma atencdo que cuide de todas estas
dimensdes, pelo menos como critério de trabalho e como objetivo a alcancar, podera considerar-se
uma assisténcia integral.

Talvez tenha sido este 0 campo em que as obras da Ordem cultivaram uma maior tradi¢do; o seu
nivel assistencial foi uma caracteristica que as distinguiu ao longo dos anos.

As primeiras Constitui¢ces ja insistiam na forma de tratar os doentes e assim se fez depois,
privilegiando sempre este aspeto ao longo da historia.

5.1.1. Humanizacao da assisténcia

O conceito de “humanizacdo” é um elemento fundamental da atual assisténcia “holistica”, isto é,
integral, da pessoa. De modo particular na Ordem Hospitaleira, ela constitui um elemento distintivo
da sua identidade carismatica, seja porque estd presente implicitamente desde a primeira obra
assistencial de S. Jodo de Deus, seja porque foi eficazmente relancada na década de oitenta do
século passado pelo entdo Superior Geral, Irm&o Pierluigi Marchesi.

Se é verdade que um hospital que ndo acompanhe a evolucdo da ciéncia e da técnica pode ficar
parado e, por conseguinte, deixar de ter interlocutores, ndo € menos certo que a ciéncia e a técnica
comportam riscos.

A constante evolucdo, o continuo aparecimento de novas equipas e técnicas de trabalho, acarretam
consigo o perigo de se p6r de lado a pessoa humana, tanto o profissional como o doente ou a pessoa
assistida. Dado que em muitos dos processos de trabalho, de um papel fundamental este passa a ter
um papel secundério e, de acordo com as técnicas, até mesmo irrelevante. Pensemos, por exemplo,
em todos os servicos de diagndstico ou processos de informacdo, etc. onde antes a figura do
profissional era imprescindivel para um procedimento correto, ao passo que atualmente o seu papel
é secundario ou inexistente.

Toda esta evolucdo ndo é neutral quanto a resposta da pessoa nem marginal em relacdo a sua
sensibilidade, embora frequentemente corra o risco de o ser. A tendéncia para um certo isolamento,
no sentido de uma segregacao e um despotismo tecnoldgico pode ocorrer especialmente quando se
lida com o doente, sujeito passivo de toda esta atividade profissional: tudo para o doente, mas sem o
doente.

Por isso, é imprescindivel a realizagdo de programas de humanizagdo nos centros e nas obras.
Referimo-nos ndo s6 a implementacdo dos servicos mas a planificacdo de verdadeiros programas de
humanizacao.



Deve-se fazer com que todos os profissionais que trabalham num servigo assistencial se sintam
chamados a cuidar do doente ou da pessoa assistida, da sua pessoa e da sua familia. Nisto consistira
a humanizacdo das obras de S. Jodo de Deus: na garantia de que todos os profissionais de saude
trabalhem para o doente e com o doente, empregando os melhores recursos técnicos ao servigo da
pessoa assistida.

Neste contexto esta a merecer uma atencdo cada vez maior nos ultimos anos um movimento
particular, isto é, o da de medicina narrativa — ou NBM, sigla inglesa para Narrative Based
Medicine. Esta abordagem ndo contradiz mas antes integra-se com as provas ou evidéncias
cientificas da Evidence Based Medicine, da medicina baseada em evidéncias, combinando os
resultados puramente cientificos com uma aproximag¢do humana e personalizada ao doente tendo
em conta todas as suas componentes existenciais. A narracdo que eles fazem da sua doenga e da
propria vida pessoal e familiar, bem como das circunstancias em que a doenca se manifesta, torna-
se, assim, determinante para efeitos de uma abordagem clinica adequada. Além disso, esta
abordagem numa dimensdo de reciprocidade narrativa ndo se baseara apenas em prescricdes de
carater “tradicionalmente” medico-terapéuticas, mas terd em consideracdo todos 0s elementos
biograficos em que é vivida a experiéncia da doenca. Uma competéncia cientifica cada vez maior
deve unir-se a uma “competéncia humana” igualmente crescente, combinando alta tecnologia com
alto contacto (high tech — high touch), em plena harmonia com quanto se tem vindo a afirmar na
Ordem Hospitaleira desde 0s anos 70 do século XX sobre a humanizacao da assisténcia.

A atencéo as necessidades da pessoa (incluindo as que se referem ao espirito e a transcendéncia) €
um elemento fundamental em qualquer servigo de salde e social

A pessoa humana € um ser de relacdo; na medida em que entramos em contacto com 0s outros
vamo-nos consolidando como pessoas. Quando conseguimos que esse contacto se transforme em
encontro estamos a atingir a plenitude da nossa dimensao relacional.

Dai a importancia do nosso encontro, da escuta, da aceitacdo, do acolhimento, do saber canalizar os
aspetos positivos e negativos que estdo presentes em cada pessoa que Vvive e sente a necessidade dos
outros.

A doenga, seja qual for a sua manifestacdo exterior, € uma expressao da limitacdo, da debilidade do
ser humano e é precisamente nessa circunstancia especial que as pessoas fazem um pedido explicito
ou implicito de apoio reciproco. Toda a pessoa, nas suas limitacdes e no sofrimento, procura alguéem
com quem partilhar a sua condi¢cdo, em quem descarregar 0 peso que impende sobre ela. Por
conseguinte, todos quantos constituimos a Ordem Hospitaleira, Irméos e Colaboradores, devemos
adquirir e desenvolver as qualidades indicadas nas alineas seguintes.

5.1.1.1. Abertura: as novas contribuicbes da sociedade, aos novos critérios de atuacdo, as novas
exigéncias do ser humano, as outras culturas. E aberta a pessoa que sabe acolher o que a sociedade e
o mundo Ihe védo oferecendo e que sabe discernir o que considera ser positivo nessa oferta, para o
tornar seu. E aberta também a Instituicdo que sabe adotar uma idéntica postura; porém, neste caso, é
necessario o dialogo entre as pessoas, para se poder discernir de forma conjunta o que é positivo
para todos.

5.1.1.2. Acolhimento: receber quem aparece, com um gesto de afeto e de esperanca, que lhe
permita confiar nas pessoas e nas instituicbes que o tomam a seu cargo. O primeiro contacto € muito
importante: pode abrir ou fechar as portas. Numa situacao de necessidade para o doente ou a pessoa
assistida, esse primeiro contacto adquire uma importancia fundamental. Numa condicdo de
dificuldade, sentir-se aceite e acolhido é um elemento essencial para viver um estado de confianca e
seguranca em relagdo as pessoas que cuidam de alguém. Sera necessario velar de modo especial
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para que a burocracia e os processos administrativos ndo se transformem em obstaculos para o
acolhimento do doente.

5.1.1.3. Capacidade de escuta e de dialogo: deixar que a pessoa manifeste a sua situacdo, as suas
ansiedades, 0s seus temores e receios, e que possa sentir em nds um eco de confianca e de
serenidade; tanto nos momentos de alegria como nas situacdes mais dificeis.

Que o doente ou a pessoa assistida compreendam que as suas manifestacfes ndo sdo em vao que sao
acolhidos, valorizados, tidos em consideracdo. Estard a dizer a Unica coisa que se sente capaz de
dizer nesse momento; muito provavelmente, até, estara a “dizer-nos” tudo acerca de si.

Havera situacdes nas quais aquilo que o doente ou a pessoa assistida pedem ou desejam nado seja o
mais conveniente para eles. Partindo da nossa reflexdo, deveremos ser capazes de nos fazer
entender e de Ihes fazer compreender o que tencionamos fazer, mesmo naqueles casos em que eles
discordem dos nossos critérios de atuacao.

5.1.1.4. Atitude de servico: sempre a disposicdo do doente, da pessoa assistida e dos seus
familiares, sempre dispostos a colocar ao servi¢co do seu bem integral os nossos saberes técnicos, a
nossa ciéncia e a nossa pessoa. Nem sempre poderemos fazer aquilo que a pessoa doente ou
assistida quer ou pede, mas a atitude com que fizermos as coisas revelar-lhe-a se estamos a agir para
0 seu bem ou pela nossa comodidade.

5.1.1.5. Simplicidade: isto é, a humildade de quem sabe que estd a dar uma ajuda a quem dela
precisa e que se propde como objectivo fundamental evitar uma situacdo de dependéncia.

Ter a simplicidade de quem caminha procurando encontrar a verdade, o bem para todos,
inclusivamente as estruturas tdo complexas como sao as dos nossos hospitais.

5.1.2. Direitos das pessoas assistidas

Os direitos das pessoas assistidas inscrevem-se no horizonte mais vasto dos direitos humanos
fundamentais. Do ponto de vista dos direitos humanos, o direito a salde coloca-se entre 0s
chamados direitos humanos de segunda geracéo, isto é, os direitos de tipo econdémico e social. Com
o0 desenvolvimento da consciéncia relativamente a este tema, nos anos sessenta do século passado,
foi-se intensificando o interesse pelos direitos dos doentes e das pessoas assistidas. Tendo em conta
que, como pessoas, eles sdo titulares dos mesmos direitos universais de todos 0s outros seres
humanos, deve-se considerar no entanto que, devido a sua situacdo, entram em jogo no Seu caso
determinadas particularidades que requerem uma maior sensibilidade e solidariedade. Neste sentido,
foram elaboradas numerosas declaragcdes nacionais, regionais e locais.

A Ordem assume estes direitos reconhecidos ou proclamados e, na perspectiva de uma assisténcia
integral, valoriza de modo particular os seguintes:

5.1.2.1. Confidencialidade: a confidencialidade inclui trés valores intimamente ligados a relacéo
assistencial: a intimidade, o segredo e a confianga. O respeito pelas pessoas exige o respeito pela
intimidade do doente ou da pessoa assistida, *? isto ¢, por aquela esfera particular em que cada um

12 Alguns preferem usar o termo «privacidade», que constitui um conjunto mais amplo e global de aspetos da personalidade.
Considerados isoladamente, podem carecer de significacdo intrinseca; no entanto, se forem coerentemente ligados entre si,
refletem uma imagem da personalidade do individuo que este tem direito a manter reservada
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se explica a si mesmo, se reconhece, afirma e vincula a propria identidade. O respeito pela
intimidade de cada um torna possivel a convivéncia social na multiplicidade de todos os individuos.
O Vvéu do segredo tutela o respeito mutuo e abre o caminho a confianca, via de acesso a intimidade
do outro.

O respeito mutuo e a confianga abrem a porta ao direito de comunicar os préoprios segredos com a
garantia de que ndo serdo revelados. Nisto consiste a obrigacdo do segredo profissional em que se
aceita e se torna implicito o compromisso de ndo revelar quanto se vem a conhecer no exercicio de
uma profisséo.

A obrigagédo do segredo coexiste com o dever de o revelar quando ndo houver outra maneira de
evitar que uma outra pessoa, e/ou a sociedade, sejam vitimas de um dano injusto, por exemplo para
evitar o contagio, ou outro mal que a sociedade ndo possa evitar sendo conhecendo o segredo.

A progressiva especializacdo e o caracter cada vez mais técnico da medicina multiplicam os casos
em que esta se exerce em equipa. Verifica-se entdo o segredo partilhado, o qual exige um cuidado
especial por parte de todos para que ndo fique prejudicada a intimidade do doente.

O pessoal que trabalha em hospitais ou residéncias sociais ou clinicas deve sensibilizar-se para
aperceber-se dos diversos modos em que o direito de confidencialidade e intimidade é violado.
Baste pensar nas conversas sobre doentes ou pessoas assistidas que se fazem em lugares publicos e
no facil acesso aos relatorios clinicos por pessoas nao autorizadas. Uma atencao especial merecem
todas as listas de doentes com diagnosticos e/ou tratamentos produzidas pelos modernos sistemas
informatizados.

Para facilitar o respeito pela intimidade dos doentes ou das pessoas assistidas, 0s centros deverdo
dispor, na medida do possivel, de uma estrutura fixa ou movel (como séo, por um lado, quartos
individuais e ambientes reservados, por outro, cortinas e biombos) que permitam o isolamento do
doente de acordo com as suas necessidades. E necessério ter em conta também a idade e gravidade
das doengas dos que partilham um mesmo quarto.

O doente ou a pessoa assistida poderdo manifestar a exigéncia de estarem s0s, ou com alguma
pessoa determinada, quando sdo visitados pelo seu médico, ou quando recebem cuidados de
enfermagem. Do mesmo modo, poderdo querer falar em privado com o pessoal administrativo.
Além disso, deve-se ter em conta que qualquer hospital, especialmente se for de tipo universitario
ou sede de ensino, € um lugar de formacdo e que a sua colaboragédo é imprescindivel neste aspeto.

5.1.2.2. Veracidade: O direito do doente ou da pessoa assistida a conhecerem a verdade esta em
paralelo com o ja referido direito ao segredo. Sao direitos complementares e fornecem o mais firme
apoio a necessaria confianca no médico, mas ambos podem entrar em conflito em relacdo ao motivo
primordial da relacdo médico-doente: a recuperacéo da saude.

Como primeiro ponto deve considerar-se como prioritario o direito a conhecer a verdade sobre o
estado da propria saude por parte do doente ou da pessoa assistida, mas ndo em detrimento daquilo
que mais Ihe convém como pessoa. Por vezes, existem motivos de verdadeiro amor para ocultar a
verdade, por exemplo, quando s6 se provocaria um dano indtil.

Entre os fatores que influem naquilo que convém dizer podemos mencionar a firmeza do doente ou
da pessoa assistida e a sua forca de espirito, as suas convicgdes pessoais e 0 seu equilibrio psiquico,
assim como o tipo de relacdo existente entre 0 médico e o doente. Do mesmo modo, ndo se devem
ignorar as circunstancias econémicas, familiares ou sociais que rodeariam o doente depois da
consulta medica. Adquirem, porém, um relevo especial o diagnostico e o progndstico.

O conhecimento certo de uma morte inevitavel e proxima deve ser comunicado ao doente para que
ele possa preparar-se para o ultimo ato da sua vida. Este dever pressupde a capacidade de a pessoa
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assumir e representar bem o seu papel nesse momento decisivo. Deixar-lhe alguma esperanca
(«uma nesga de céu aberto», como a denominam alguns) pode ajudar, ndo esquecendo, porém, que
ajudando o doente a enfrentar a realidade sem falsidade podemos abrir caminho a outro tipo de
esperanca que Ihe permite assumir a verdade com mais coragem e realizar-se assim plenamente
como pessoa humana. Isto acontece também no caso de pessoas que ndo acreditam na vida futura
mas que foram capazes de dar algum sentido a sua vida e a relacdo com os outros.

O titular do direito a conhecer a verdade é o préprio doente ou a pessoa assistida, quando adultos e
senhores de si. Quando nao for capaz de assumir a propria responsabilidade, por ndo ter alcancado a
maturidade necesséria ou devido a qualquer outra causa, a informacdo requerida deve ser
comunicada a quem tiver o dever ou o poder de tomar decisdes em seu nome, Como representantes
de confianca e interessados no bem do doente ou da pessoa assistida. Estando o doente ou a pessoa
assistida na posse das suas faculdades, so se deve dizer aos seus familiares e pessoas mais chegadas,
segundo o nosso critério razoavel, aquilo que eles lhes desejariam comunicar.

5.1.2.3. Autonomia: a valorizacdo e o respeito pela autonomia, sobretudo no ambito da salde, sdo
uma conquista dos tempos modernos. De facto, até ha poucos decénios atras, existia um grande
paternalismo nas relacGes entre 0 médico e o doente ou a pessoa assistida, de modo que, em geral,
era 0 médico quem decidia e o proprio doente ou a pessoa assistida confiavam nele, conscientes de
ndo possuirem nem o0s conhecimentos nem as competéncias necessarias para poderem escolher o
que melhor lhes convinha. Por outro lado, estavam totalmente convencidos de que o médico agia
sempre para 0 seu bem.

O «doente p6s-moderno», como hoje se diz, ja ndo pensa da mesma maneira. Tem consciéncia dos
seus direitos, entre 0s quais se encontra o direito a vida e a tutela da sua salde, sendo estes
prioritarios. Além disso, tem consciéncia de ser o Unico titular destes direitos, cuja defesa ndo pode
delegar noutros, pelo menos enquanto tiver o uso da razao.

Esta mudanca de paradigma ndo aconteceu sem sofrimento e o paternalismo do passado foi
substituido por um contratualismo exasperado, que faz com que a relacéo entre o médico e o doente
seja entendida como um simples «contrato» em virtude do qual ambos sdo obrigados a respeitar as
clausulas. E evidente que a superacdo destas posicbes opostas ndo pode sendo ser a de uma
auténtica alianca terapéutica na qual o médico coopera com o doente para realizar o seu maior
bem, respeitando as escolhas de cada um. Para que tudo isto se possa levar a cabo da melhor forma
possivel é fundamental entender o que é a autonomia do doente.

Segundo uma interpretacao classica, uma escolha é considerada autonoma quando se respeitam trés
condigdes. A primeira é a intencionalidade: deve tratar-se de uma escolha totalmente «voluntaria»
e ndo apenas desejada. Em segundo lugar deve existir um conhecimento daquilo que se decide.
Naturalmente, tudo isto pde em questdo o problema da verdade a ser dita ao doente ou a pessoa
assistida, da qual se falou no ponto anterior e para o qual se remete. Por fim, a escolha deve
manifestar-se em auséncia de controlo externo. Isto significa que ndo deve haver qualquer forma de
coaccao (nem sequer a que poderia derivar da influéncia que o médico exerce sobre o doente, ou do
medo de uma possivel interrupcdo do tratamento por parte dele), nem de manipulagdo (por
exemplo, o facto de se alterar ou distorcer a verdade, mesmo que isso seja feito pelo suposto bem do
proprio doente ou da pessoa assistida). Frequentemente, acrescenta-se a estes critérios ainda a
auséncia de «persuasao», embora mais prudentemente acreditemos que uma tentativa de persuaséo,
equilibrada e respeitosa, deva ser considerada como algo devido, se tiver com objetivo o bem
efetivo do doente ou da pessoa assistida.

Naturalmente, no plano pragmatico, estes critérios relativos a autonomia do doente ou da pessoa
assistida manifestam-se plenamente no consenso dado ao ato médico, seja ele de diagndstico ou
terapéutico. Para uma modalidade mais orgénica de obtengdo do consentimento podera ser oportuno



que as diferentes casas ou provincias disponham de formularios especificos a serem utilizados na
prética clinica de varios centros. E fundamental que todos os profissionais de saide compreendam
que o pedido de consentimento ndo € um procedimento de carater legal destinado a salvaguardar o
médico, mas um direito do doente ou pessoa assistida e, como tal, implica uma especifica obrigacao
ética por pate dos proprios operadores.

Por fim, é necessario refletir sobre os limites da autonomia. Embora ela seja o primeiro principio da
bioética e na qual se baseia a maioria dos problemas bioéticos contemporaneos, a autonomia nao
pode ser considerada como um principio absoluto, nem superior a todos os outros. Ha limites
objetivos para a autonomia das escolhas, como as que em primeiro lugar dizem respeito a vida, que
ndo pode ser objeto imediato e incondicional de escolha por parte do doente ou da pessoa assistida.
Isso levaria a legitimar qualquer tipo de suicidio. Pelo contrario, € necessario considerar que, na
relacdo com o doente ou a pessoa assistida, o valor supremo a respeitar ndo é a sua autonomia mas,
antes, o seu bem que, naturalmente, inclui também a autonomia.

Além disso, dentro dos limites da autonomia devemos também incluir os de ordem cultural e
religiosa. No primeiro ambito, de facto, podem existir comportamentos considerados ilicitos
somente pela prépria religido, enquanto no contexto de outras culturas a autonomia nem sempre é
um valor de carater individual, assumindo uma dimensao coletiva. O individuo é considerado parte
do grupo e é este, 0 grupo, que é plenamente detentor do poder de decisao.

5.1.2.4. Liberdade de consciéncia: o direito a liberdade de consciéncia, claramente formulado no
artigo 18.° da Declaracé@o Universal dos Direitos Humanos e inserido na maioria das Constitui¢des
dos Estados modernos, é exigido pela dimensdo ética do ser humano e pela autocompreenséao da sua
existéncia como dom e como projecto a realizar. Por conseguinte, todas as pessoas tém direito ao
respeito pelo seu pensamento, bem como pelas suas opcGes filosoficas, ideoldgicas, politicas e
culturais, desde que ndo sejam lesivas de direitos humanos fundamentais. Esta condi¢do assume
hoje uma importancia especial face ao multiculturalismo e a diversidade de opcles éticas da
sociedade contemporanea.

Este ambito diz respeito de modo particular a dimensdo religiosa da existéncia. Neste caso,
devemos recordar que a declaracdo Dignitatis Humanae, do Concilio Vaticano Il, comeca
precisamente por afirmar que «a pessoa tem direito a liberdade religiosa».

O exercicio desta liberdade estd evidentemente condicionada pelo principio geral da
responsabilidade pessoal e social, isto &, pelo facto de cada pessoa ou grupo social terem obrigacao
de respeitar os direitos dos outros e os deveres para com 0s outros e 0 bem comum. Estes limites
concretizam-se na exigéncia de um ordenamento juridico que tutele concretamente tal liberdade
religiosa e defenda de um injusto proselitismo.

Cada pessoa e todas as Igrejas tém o direito de manifestar a sua fé. O direito a liberdade religiosa
inclui o direito a dar esse testemunho, respeitando a justica e a dignidade da consciéncia dos outros.
Mas o «proselitismo» é uma corrup¢do do testemunho, pois consiste em comportamentos abusivos
e impertinentes no exercicio do testemunho cristdo que ofendem a liberdade religiosa do préximo.
Segundo o Conselho Mundial das Igrejas e de acordo com o Secretariado para a Unidade dos
Cristdos, as principais atitudes reprovaveis sdo as seguintes:

»= Todo o tipo de pressdes fisicas, morais ou sociais que conduzam a alienacdo ou privagédo do
discernimento pessoal, da livre vontade e de uma plena autonomia e responsabilidade do
individuo;

= Qualquer beneficio material ou temporal, oferecido abertamente ou de forma indireta, em
troca da aceitacdo da fé de quem dé& testemunho dela;



= Qualquer beneficio que provenha do estado de necessidade no qual se poderia encontrar
quem recebe o testemunho, ou da sua condicdo de debilidade social ou falta de instrucdo em
vista de o converter ao préprio credo;

= Seja 0 que for que possa suscitar suspeitas sobre a boa-fé do outro;

= Qualquer alusdo que denote falta de justica ou de caridade para com 0s crentes de outras
comunidades cristds ou de outras religides ndo cristds, com o fim de os tornar adeptos;

= Ataques ofensivos que firam os sentimentos de outros cristios ou membros de outras
religides.

5.1.3. Deveres das pessoas assistidas

Em paralelo com os direitos dos doentes e das outras pessoas assistidas, embora muito menos
elaborados no plano da bioética e da pratica, estdo os deveres das mesmas.

5.1.3.1. Respeito pela instituicdo e pelos seus principios. As instituicGes de saude da Ordem
Hospitaleira sdo estruturas confessionais de declarada matriz catélica. Precisamente por isso, a sua
missao, expressdo da missdo universal da Igreja, dirige-se a todos sem qualquer discriminacdo de
carater ético, ideoldgico ou religioso. Mas, ao mesmo tempo, aqueles que ndo compartilham a fé
catdlica ou os principios de uma assisténcia que se inspira neles tém o dever de respeitar o espirito
que anima tais estruturas. Por conseguinte, devem abster-se de qualquer conduta que possa estar em
claro contraste com quanto professado por essas instituicdes. Este facto, naturalmente, ndo exclui
eventuais reivindicaces em relacédo a injusticas ou negligéncias realmente ocorridas (mas que 0 sao
independentemente da confissdo religiosa) nem o justo respeito pela sua filiacdo religiosa, como ja
se afirmou relativamente aos direitos do doente e das outras pessoas assistidas.

5.1.3.2. Respeito pelos profissionais de saude. Os profissionais de saude que, em diferentes
posicdes, assistem o doente tém o direito de ser respeitados no seu profissionalismo, dignidade,
asseio e trabalho, especialmente quando este é particularmente dificil devido a responsabilidade que
implica. Por conseguinte, o doente deve respeita-los, sabendo que em todo o caso eles se dedicam a
cuidar da sua pessoa num momento de necessidade. Mesmo que, eventualmente, a assisténcia possa
ndo ser ideal — exceto nos casos em que verdadeiramente 0 ndo seja, estando-se entdo perante uma
situacdo de mas préaticas (malpractice) — a compreensao que a pessoa doente ou assistida exige em
relacdo a si mesma deve ser exercida também em relagfo aos profissionais de salde. E verdade que
se trata de uma relacdo assimétrica, mas também os profissionais de salde sdo pessoas com a sua
parte de fragilidade, cansaco, problemas familiares, econdmicos, laborais, ansiedades, preocupacoes
e mal-estar que podem repercutir-se numa relagdo que deveria ser sempre cordial e empatica. Neste
sentido, precisamente a estima e a compreensao por parte do doente ou da pessoa assistida pode
ajuda-los a viverem de modo mais humanizante o seu trabalho.

5.1.3.3. Respeito pelos doentes e pelas pessoas assistidas. O doente ou a pessoa assistida nao
usufruem sozinhos do centro de saude e, portanto, devem ter em conta 0s outros doentes ou pessoas
assistidas que o partilham consigo. Para isso, devem evitar causar-lhes incomodos nos momentos
em que descansam, especialmente de noite, compativelmente com as exigéncias da terapia. Deverédo
evitar ruidos e interferéncias durante as visitas dos familiares, por exemplo, mantendo alto o volume
do televisor, ou ter comportamentos que possam causar incomodo aos outros doentes
hospitalizados. Mas, se estas s&o indicagdes “em negativo”, ndo devemos menosprezar as positivas.
A presenca simultanea de doentes ou de pessoas assistidas € sempre um grande recurso psicologico



e, portanto, também terapéutico. Estabelecer boas relacdes, especialmente durante os internamentos
de longa duracéo, pode ser uma ajuda eficaz para tornar mais aceitavel uma estadia que é no entanto
sempre motivo de desconforto, assim como para uma ajuda reciproca durante o tempo da doenca.

5.1.3.4. Respeito pela abordagem clinica. A relacdo terapéutica entre 0 médico e o doente ou a
pessoa assistida recorre a uma série de instrumentos clinicos de diferente natureza: coloquio
anamneéstico, analises laboratoriais, diagnostico por imagens, etc. Ao proceder assim, o doente ou a
pessoa assistida devem cooperar plenamente com quem cuida deles, adotando comportamentos
diligentes, nomeadamente: ter sempre consigo a documentacéo clinica anterior, tendo o cuidado na
sua conservacdo (sem a amarrotar, manchar, etc.) e ndo a ocultando, para ver se 0 médico consegue
orientar-se mesmo sem ela, nem colocando no mesmo plano a sua relagdo com o médico e a que
pode derivar de informacGes recolhidas na Internet; por fim, deve cumprir diligentemente as
prescri¢des terapéuticas.

5.1.3.5. Respeito pelos ambientes. O doente ou a pessoa assistida exigem, com razdo, que a
estrutura hospitalar em que se encontram seja “hospitaleira”, que os diversos ambientes estejam
limpos e sejam acolhedores, que os servicos sejam funcionais, que haja espagos para os familiares,
etc. Precisamente por isso, eles devem ser os primeiros a manter nesse estado tais ambientes. O
carater de uma estrutura “publica” ndo € o facto de ela ndo pertencer a ninguém, mas de ser de
todos. Assim, ndo sé deverdo ter o maximo cuidado, como se estivessem na sua propria casa, mas
ainda mais, tratando-se de espacos comuns partilhados com outras pessoas. Além disso, na mesma
atitude de respeito deverdo também envolver os outros doentes ou pessoas assistidas que partilham
com eles a permanéncia hospitalar, estimulando-os a fazerem o mesmo, como que “entregando-
Ihes” os ambientes nas condicGes ideais em que 0s encontraram. Esta atencao diz respeito ao bom
uso dos equipamentos, a manter limpas (pelo que diz respeito a cada um) as instalacdes, nao
desfigurar ou sujar as paredes, cuidar dos espacos verdes comuns (se 0s houver), ndo ficar
indiferentes perante comportamentos que possam provocar danos (incéndio, alagamentos, etc.).

5.1.4. Direitos da crianca e do adolescente

No ambito dos direitos do doente ou da pessoa assistida assumem particular importancia os direitos
especificos dos menores (criangas e adolescentes). Entre eles, recordamos: o direito a receber
informacdes de salde, o direito a autodeterminacdo sobre o préprio estado de saude (dentro dos
limites e segundo as regras de quanto se especifica melhor seguidamente, a propdsito do consenso);
o direito a confidencialidade dos dados clinicos; o direito a liberdade religiosa e a integridade fisica.
Além disso, para a crianca hospitalizada é fundamental o direito a presenca e ao acompanhamento
dos seus parentes e a continuidade educativa em ambito escolar. No ambito destes direitos,
limitamo-nos a destacar algumas das principais questdes emergentes.

5.1.4.1. Consenso e assenso da crianga e do adolescente. Na maioria dos paises, 0 consenso ou
dissenso relativamente a atos diagndsticos e terapéuticos competem a quem exerce a autoridade
parental, ou seja, aos pais ou, na sua auséncia, ao tutor da crianga e do adolescente. No entanto, isto
ndo significa que a crianca e o adolescente ndo tenham alguma capacidade de decisédo ou ndo devam
ser interpelados relativamente as intervencdes que lhes digam respeito. Nos planos juridico e
médico-legal, nos paises em que a responsabilidade parental, mesmo em relagdo a um menor
emancipado, pertence a seus pais, 0 seu sera apenas um acordo que ndo exclui o consentimento dos



pais, mas no plano ético subsiste o dever de considerar em qualquer caso as suas preferéncias, 0s
seus desejos, a sua vontade. Obviamente, tal consideracdo deve ser proporcional as suas
capacidades de compreensao, relacionadas alias com a idade. Como afirma a Convencéo de Oviedo,
“O parecer do menor sera tido em conta como um fator que sera determinante proporcionalmente a
sua idade e ao seu grau de maturidade”.®* Esta exigéncia de consentimento é particularmente
importante no caso de experimentacio farmacoldgica. E possivel efetua-la no menor desde que, da
experiéncia em questdo se preveja pelo menos um beneficio potencial para 0 mesmo e um nivel
aceitavel de eventuais danos.

5.1.4.2. Recém-nascidos com peso extremamente baixo. Nos centros mais avancados da Ordem
colocar-se-a cada vez mais frequentemente um problema de caréater cientifico relativamente as
intervencdes de reanimacdo em recém-nascidos de idade gestacional e peso extremamente baixos
no momento do nascimento (valores inferiores a 24 semanas e 500 gramas) que, até ha ainda muito
pouco tempo eram classificados como “abortos”. Os problemas dizem respeito principalmente ao
resultado da intervencdo que, embora muitas vezes permita a sobrevivéncia dos recém-nascidos
com poucas centenas de gramas, deixa ao mesmo tempo deficiéncias permanentes. Segundo 0s
critérios gerais inerentes a proporcionalidade das terapias, tem-se eticamente o dever de fazer o que
¢ “proporcional” a situacdo em questdo, evitando quaisquer medidas de obstinacdo terapéutica.

5.1.4.3. Conflito de interesses. Na assisténcia a crianca e ao adolescente deve-se ter sempre
presente aquilo que é melhor (best interest) para ele. Existem de facto inumeras situacGes de
conflito, desde a assisténcia mais ordinaria e diaria as mais delicadas e clinicamente complexas
formas de assisténcia que podem contrapor o interesse dos pais da crianga e do adolescente as
destes. Por exemplo, uma terapia mais dolorosa, mas mais rapida e mais “conveniente” para a
familia, intervengdes de ordem estética para satisfazer necessidades narcisistas, o0 uso de sedativos
clinicamente desnecessarios, indo até formas de abstencdo ou, pelo contrario, de intensificacdo
terapéutica ndo justificadas no plano médico.

5.1.4.4. Experimentacdo. Também neste ambito é necessario que prevalegca sempre o interesse da
crianca e do adolescente. De facto, no campo pediatrico surge uma diferenca relativamente a
experimentacdo do adulto. A experimentacdo pode ndo se aplicar diretamente, no seu decurso, a
pessoa que a ela se submete, ao passo que a experimentacdo na crianca e no adolescente deve
incluir sempre um possivel beneficio para eles. Além disso, nos estudos realizados aleatoriamente
que prevejam também a participacdo de individuos saudaveis, as criangas e os adolescentes que
porventura sejam livremente incluidos neles ndo deverdo ser sujeitos a tratamentos perigosos ou
invasivos. Em todo o caso, mesmo se a crianca e 0 adolescente ndo podem juridicamente emitir um
consenso valido, que é sempre reservado aos que detém a sua tutela, podem e devem formular,
dentro dos limites e nas formas permitidas pelas suas faculdades, o seu assentimento. Sem ele,
mesmo com o consentimento dos pais, a experimentacdo ndo deve ser realizada.

5.1.4.5. Futilidade. Particularmente delicados, na infancia e adolescéncia, sdo os problemas
relativos a futilidade ou a obstinacdo terapéutica. Se esta merece criticas quando praticada em
pessoas adultas, é criticavel mais ainda quando aplicada a criangas e adolescentes submetidos a
tratamentos indteis sem resultados clinicos positivos. Mesmo que tais intervencdes, na avaliacdo
afetiva dos pais, sejam propostas em beneficio da crianca ou do adolescente, nem sempre elas visam

3 CONSELHO DA EUROPA, Convencéo sobre os Direitos Humanos e a Biomedicina, Oviedo 1997, op. cit., 6.2.



verdadeiramente o seu interesse, servindo pelo contréario apenas para gratificar os pais na ilusdo de
terem feito todo o possivel pela sua vida ou salde.

5.1.4.6. Adolescéncia. Hoje, o adolescente ndo s6 adquiriu um papel social muito diferente do que
era no passado, mas esta & precisamente a idade com mais riscos devido a eventos como as
dependéncias, as doencas sexualmente transmissiveis, a gravidez indesejada, distdrbios alimentares,
etc. Por outro lado, embora esteja ainda sujeito a autoridade parental (com varidveis no plano
legislativo nos diferentes paises, de acordo com a idade), em certas condicdes Sdo possiveis
determinados atos, tais como a doacdo de 6rgdos ou a interrupcdo da gravidez. Além disso, a
particular fragilidade psicoldgica desta idade, os seus problemas psicologicos, a necessidade de
autonomia, as crises religiosas, o mal-estar familiar, etc., impdem a todos aqueles que se
confrontam com pessoas que atravessam esta fase da vida uma particular sensibilidade e
competéncia humana além de um conhecimento profundo do mundo da juventude, das suas
exigéncias e dos seus momentos criticos. Portanto, o adolescente devera ser informado claramente e
de modo inequivoco sobre os processos diagndsticos e terapéuticos a que podera ser submetido e
deveréa igualmente ser reconhecido e respeitado o seu eventual dissenso quanto a terapia proposta.

5.2. Problemas especificos da nossa acao assistencial

5.2.1. Sexualidade e procriacéo

5.2.1.1. Procriacéo responsavel. A procriacdo humana é o caminho mediante o qual Deus coopera
com o homem que livremente se torna instrumento do seu ato criador através da generatividade. Dai
deriva o grande valor do ato humano de conceber que, por isso, é confiado a procriacdo responsavel
por parte do casal.* Esta responsabilidade procriadora faz com que o casal esteja atento ao duplo
significado, unitivo e procriador, da sexualidade conjugal. No cumprimento desta tarefa tdo
importante, o casal orientar-se-a a luz da palavra de Deus e dos ensinamentos da Igreja adquiridos
de forma responsavel e segundo a propria consciéncia.

Nos centros da Ordem deverédo ser fomentadas todas aquelas estruturas que, segundo as formas e as
modalidades préprias das situacbes médicas e culturais dos diferentes paises, possam incentivar
uma responsabilidade procriadora, mesmo mediante uma adequada assessoria (counselling).

Estes mesmos critérios hao-de aplicar-se também aos servicos profissionais dos agentes de salde,
tanto a nivel de ambulatério como nas intervences em regime de hospitalizacéo.

5.2.1.2. Interrupcdo voluntaria da gravidez. A vida humana é um valor universalmente
reconhecido, embora seja entendido segundo diferentes sensibilidades histéricas e culturais. O seu
respeito e a tutela da vida humana constituem o fundamento de todas as profissdes e organizacgdes
de saude.

A tutela da vida estende-se desde o seu principio até a extingdo natural, independentemente das
modalidades e circunstancias da fecundacéo, do seu estado de saude antes e depois do nascimento,
das suas expressfes relacionais, da sua aceitagdo social. Alias, qualquer situacdo de precariedade

¥4 JOAO PAULDO II, Evangelium vitae (EV), 44.



existencial, segundo o exemplo de S. Jodo de Deus, constitui um motivo de compromisso,
individual e comunitario, para a salvaguarda do dom que Deus confia ao homem.

Ao considerar inviolavel a vida humana, estabelece-se um principio ético que se deve respeitar,
independentemente das complexas questdes teoldgicas sobre 0 momento da «animacgao» (isto €, a
infusdo da alma sobrenatural, quer tenha lugar no momento da conce¢do, quer num momento
posterior). Segundo as equilibradas e prudentes posicdes manifestadas na instrucdo Donum vitae e
na enciclica Evangelium vitae, o ser humano deve ser respeitado «como pessoa» desde 0 momento
da sua concecao, tendo desde essa fase a dignidade propria da pessoa humana.™

E necessario, porém, que a desaprovacio do aborto voluntario nio se traduza em desprezo por quem
o pratica. Com caridade cristd, pelo contrario, as nossas obras devem tornar-se centros ndo sé de
acolhimento da vida, mas também de “reconstrucdo” uma existéncia muitas vezes profundamente
perturbada por ter praticado uma interrupcdo da gravidez. Ndo s6 a condenacdo do erro ndo deve
implicar a condenagdo de quem erra, mas deve transformar, através do amor, aquele que erra numa
pessoa consciente do seu erro e, ao mesmo tempo, confiante no perddo de Deus, que nunca falta.

A ilicitude da interrupcdo voluntéria da gravidez ndo exclui a possibilidade que possam praticar-se
intervencgdes farmacoldgicas ou cirtrgicas destinadas a salvaguardar a salide da mée e que possam
também ter como consequéncia a morte do feto, desde que esta ndo seja diretamente desejada, ndo
seja obtida através da intervencdo propriamente dita e que esta intervencdo seja inadiavel.*

5.2.1.3. Objecéo de consciéncia. A inviolabilidade da vida humana exclui que nas obras da Ordem
Hospitaleira possam ser praticados ndo sé o aborto voluntario mas também outras intervencdes que,
de facto, suprimam a vida. Os profissionais da saude que nelas trabalham estdo por conseguinte
obrigados a objecdo de consciéncia. Esta consiste na recusa de cumprir uma prescri¢do legal cujos
efeitos sdo contrarios as proprias convicgdes ideoldgicas, morais ou religiosas. Assim, no ambito
clinico, pode aplicar-se ndo s6 a interrup¢do da gravidez, mas também a certas praticas de
procriacdo assistida, a eutanasia e a algumas intervengdes suspensivas de terapias vitais. A objecao
propriamente dita é garantida pelos diferentes sistemas legislativos que regem o ambito e as
modalidades de aplicacdo. No entanto, como “clausula de consciéncia”, pode ser aplicado a todas as
situacdes em que o profissional de salde considere ndo poder, em consciéncia, cumprir as
disposicdes legais. Neste caso, assume plenamente as consequéncias, também de carater juridico.
De per si, a objecdo de consciéncia € sempre individual. Possiveis acordos locais e, recentemente
(2010), uma resolucdo do Conselho da Europa, preveem a possibilidade de uma objecdo de
consciéncia “institucional” que exonere toda a estrutura de salde, e ndo apenas os profissionais,
individualmente, de praticar atos que sejam contrarios a identidade especifica da instituic&o."’

> CONGREGACAO PARA A DOUTRINA DA FE, instrucio Dignitas Personae, (2009), 5.

16 Cf. CONSELHO PONTIFICIO PARA A PASTORAL DA SAUDE, Carta dos Profissionais da Salde, Cidade do
Vaticano, 1995, § 142.

Cf. BENTO XVI; Audiéncia aos Farmacéuticos cat6licos por ocasido do seu XXV Congresso internacional, 29.10.2007.
Este é o texto da resolucdo 1763/2010 do Conselho da Europa: Nenhum hospital, estabelecimento ou pessoa pode ser
sujeito a pressfes, ser responsabilizado ou sofrer qualquer tipo de discriminagdes pela sua recusa de realizar,
acolher, colaborar em, ou submeter-se a, um aborto ou uma eutanasia (...).

Em Dezembro de 2011, a Comissdo Geral de Bioética da Ordem publicou o documento sobre objecdo de
consciéncia (disponivel no sitio web da Ordem) no qual, além dos principios gerais, sdo analisadas em pormenor
questdes como a chamada “clausula, ou afirmacéo de consciéncia”, a objecdo dos farmacéuticos, a prescricdo da
“pilula do dia seguinte”, a cooperagdo no mal, etc.
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5.2.1.4. Diagnéstico pré-natal. O diagnéstico pré-natal constitui hoje um dos métodos mais
sofisticados de investigacdo destinado certamente a ter no futuro uma abrangéncia e
aperfeicoamentos metodolégicos cada vez maiores. Pode ser realizado mediante métodos néo-
invasivos, como a ecografia morfoldgica, a ecocardiografia; com métodos invasivos (amniocentese,
vilocentese) e com testes bioquimicos (triplice teste, etc.). Muitas vezes, realiza-se através da
combinacéo de alguns deles.

Na sua aplicagdo imediata, no entanto, a amniocentese ndo esta imune do risco de uma configuracéo
incorreta do principio que a pretende destinada a provocar a interrupcdo abortiva da gravidez.
Colocar o problema nestes termos significa trair radicalmente o espirito de servico ao homem que a
investigacdo cientifica encarna no mais alto grau. As maiores expetativas tém antes em vista a
perspetiva de “terapias intrauterinas” que ja comecam a vislumbrar-se e das quais o diagndstico pré-
natal é a premissa essencial. Serd por conseguinte necessario prestar uma atencdo especial a fim de
que os processos de diagnostico pré-natal ndo visem apenas a interrupcao da gravidez no caso de se
detetarem malformacdes fetais. Pelo contrario, o compromisso positivo a favor da vida e o
acolhimento do mais fraco e necessitado, como é um individuo malformado, exigem, na fidelidade
ao carisma de S. Jodo de Deus, um acolhimento mais concreto e eficaz. Isto é ainda mais necessario
quando a cultura dominante e as politicas de muitos estados tendem a negar a vida a individuos de
alguma forma “imperfeitos”. A possibilidade que nas obras da Ordem se realize este diagnostico
exige a0 mesmo tempo que sejam precisamente as mesmas obras a instituir centros qualificados de
assessoria (counseling) para o casal e a familia em dificuldade devido ao nascimento de uma
crianga malformada. Além disso, nos ultimos tempos o diagnostico pré-natal foi também usado,
especialmente nalguns paises, para a eliminacdo de fetos do sexo feminino, apesar de ndo
apresentarem qualquer patologia.

5.2.1.5. Intercetivos e contragestativos. Trata-se de duas tipologias de farmacos que tém como
efeito impedir a implantagdo do embrido no Utero ou provocar a sua separacao nas fases iniciais da
nidacéo.

RU-486 é a sigla com que se designa um farmaco que, nas fases iniciais da gravidez, é capaz de
produzir a separacdo do embrido ja fixado nas paredes uterinas. Em termos de avaliagdo moral,
portanto, o critério ndo é diferente do que se formulou para a interrupgdo voluntaria da gravidez.
Alem disso, o recurso a este farmaco pode levar também a uma certa banalizagdo do ato abortivo
que adquire a tipologia de um verdadeiro “aborto em pilula” e a uma nova soliddo, porque, muitas
vezes, 0 aborto propriamente dito pode ocorrer mesmo fora do ambiente hospitalar.

O termo intercecéo refere-se globalmente, em geral, a todos os métodos que se destinam a impedir
a implantacdo do embrido apds uma relacdo sexual “desprotegida”. Para serem eficazes, tais
métodos devem ser utilizados dentro de 72 horas a seguir a relacdo sexual. E a forma mais comum
de intercecdo é a chamada “pilula do dia seguinte”. No entanto, segundo estudos mais recentes, ndo
é certo que a acdo seja efetivamente de tipo intercetivo podendo ser para todos os efeitos um
anticoncecional.

5.2.1.6. Reproducdo assistida. S&o muitos os casais estéreis que recorrem a técnicas de reproducao
assistida como recurso eficaz para ultrapassar um problema que ndo depende da sua vontade.
Nenhum centro da Ordem pode prestar este servico sem estar altamente qualificado e reconhecido
para isso. Neste caso, consideramos eticamente aceitavel a ajuda aos casais por meio de técnicas de
reproducdo assistida que permitam ao casal procriar na sua intimidade sexual,™® utilizando gametas
do casal, e no respeito pela vida do embrido. Se circunstancias da politica de satde exigirem outras

18 Cf. CONSELHO PONTIFICIO PARA A PASTORAL DA SAUDE, Carta dos Profissionais da Satde, 21.



intervencbes sera necessario arbitrarem-se solugdes aceitdveis ou procurar alternativas. As
comissdes de ética e bioética podem ser nestes casos uma excelente ajuda.

5.2.1.7. MutilacGes genitais femininas (MGF). Trata-se de um fendmeno que existiu sempre mas
que sO recentemente mereceu a atencdo da opinido publica. Estamos perante varios tipos de
intervencdo, tendo como denominador comum uma mutilacdo dos 6rgdos genitais externos da
mulher. Além dos danos imediatos (infecdo, hemorragia, choque, algégeno, etc.) tais praticas
podem ter resultados graves mais tarde no ambito sexual e na esfera reprodutiva. Mas é
principalmente no plano psicoldgico que as MGF exprimem todo o seu desvalor como forma brutal
e imotivada de submissdo feminina. Portanto, além de uma firme condenacdo de semelhantes
procedimentos, é preciso prestar uma atencao especial aos cuidados de satde das mulheres que
foram vitimas de tais atos, no caso de chegarem a algum centro da Ordem, ndo apenas nas regides
em que eles ainda ocorrem, mas também noutros em que mulheres que sofreram MGF se podem vir
a encontrar como emigrantes. Sera igualmente necessario predispor eventuais medidas nas areas de
maior risco para um acolhimento adequado e apoio psicolégico e humano.

5.2.1.8. Transsexualidade. Em alguns centros da Ordem comecam a levantar-se questdes éticas e
clinicas em relacdo as pessoas transsexuais que procuram diferentes tipos de intervencdo médica ou
cirurgica (de mutilacdo ou reconstrucdo) para adaptarem o sexo somético ao psiquico. Sobre esta
questdo ndo ha unanimidade de pontos de vista. No plano do respeito pela integridade anatomica,
tais atos configuram-se, de facto, como uma leséo que ndo tem em vista o tratamento de uma
patologia. Mas numa abordagem mais ampla do bem integral do doente ou da pessoa assistida, aos
quais se destina toda a atividade assistencial, trata-se de recompor uma espécie de unidade perdida,
eliminando aquela que o doente ou a pessoa assistida sentem como uma laceragcdo psicossomatica
irreversivel e irrecuperavel.

5.2.2. Doacao de 6rgaos e transplantes

5.2.2.1. Transplante de érgdos. As modernas possibilidades proporcionadas pelos transplantes
constituem um dos maiores desafios éticos dos nossos tempos, convidando-nos a adquirir uma nova
visdo da solidariedade interpessoal. A pratica atual de transplantes oferece numerosas opcoes,
nomeadamente:

e Transplante de cadaver. E a forma mais comum e mais difundida. Dispor que 0s proprios
6rgdos sejam doados depois da morte deveria ser considerado como um auténtico dever por
parte de todas as pessoas e, mais ainda, por parte dos cristdos. A Ordem Hospitaleira, neste
sentido, une-se aos esforcos de toda a coletividade para encarnar e difundir a «cultura da
doacdo». Para além dos aspetos legislativos que podem fazer com que o consentimento para
o transplante depois da morte seja mais ou menos explicito, a importancia da doagdo nunca
se deve perder de vista. Neste sentido, a dupla colocacdo da Ordem, por um lado, como
expressdo de um organismo eclesial e, por outro, de uma instituicdo de salde, poderia
contribuir para a sua superacdo. Ndo devemos, de facto, transformar o dever de prestar culto
aos defuntos, em que € rica a piedade cristd, num culto aos cadaveres. Permanece, no
entanto, esse ambito de ilicitude para transplantes particulares que poderdo vir a ser
realizados num futuro mais ou menos préximo (e que poderdo ter a ver com 0s centros mais
avancados da Ordem), como o transplante de cérebro, gbnadas, rosto. Trata-se, de facto, de



intervencBes que, de alguma forma, transferem a propria identidade da pessoa e néo
simplesmente um dos seus 6rgaos.

e Transplante de ¢rgdos entre seres vivos. Coloca-se um problema diferente para os
transplantes efetuados a partir de um ser vivo. Sendo um gesto de enorme e por vezes
heroica oblacdo, e devido as suas caracteristicas extraordinarias, ndo se pode considerar
como um dever ético, como acontece no caso da doacdo post-mortem. Faz parte dos atos
extraordinarios a que ndo se esta obrigado, mas que revelam uma grande e admiravel
generosidade. Nas vérias legislacdes, tais transplantes sdo reservados aos consanguineos ou,
com algumas excec¢0es, as pessoas que tenham lagos especiais com o doente (conviventes,
etc.). SO recentemente se estd a avancar a possibilidade de estender também a doadores
desconhecidos essa possibilidade, a qual, no entanto, apresenta diversas reservas éticas.

e Transplantes de 6rgéos de animais. E preciso dizer em primeiro lugar que este transplante,
“em si”, ndo constitui causa de ilegalidade. No entanto, existem outras problematicas
especificas. A primeira poderia ser de carater psicologico-emocional dado que o destinatario
acabaria por viver com um drgdo de um animal irracional dentro de si. Em segundo lugar,
numa discussdo geral, poderia envolver a utilizacdo de animais neste sentido. De facto,
embora reconhecendo na vida do animal uma realidade digna de tutela, numa hierarquia de
valores a vida animal esta subordinada a vida humana e, em caso de conflito entre as duas
ou de necessidade existencial, um antropocentrismo saudavel e sereno privilegia 0 homem
em relacdo ao animal.

5.2.2.2. Certificacdo da morte. Para que se possam retirar os 0rgdos de um cadaver apresenta-se, na
maior parte dos transplantes, o delicado problema da certificagdo da morte, embora esta dificuldade
n&o surja apenas no caso dos transplantes. E evidente que s6 a um individuo que esteja efetivamente
morto se pode retirar um 6rgdo. Precisamente por isso, existem nos dias de hoje critérios rigorosos
para a sua verificacdo, codificados na maior parte dos sistemas legislativos. Nos casos em que se
aceitam os critérios da morte cerebral, validados pela comunidade cientifica internacional e
plenamente reconhecidos pela Igreja catolica, um individuo esta morto quando, com base em alguns
parametros de ordem clinica e/ou instrumental, ndo existe qualquer atividade, irreversivelmente,
tanto no cortex cerebral como no tronco encefélico.’® De facto, a morte é um processo, ndo um
acontecimento, e portanto o0 momento final da existéncia terrena ndo constitui a morte da totalidade
do organismo — que, nalgumas partes continua a viver, mesmo depois da interrup¢do da atividade
cerebral —, mas a morte do organismo como um todo.

5.2.3. Doentes cronicos em fase avancada de doenca

5.2.3.1. Eutanésia. O respeito pela vida, que comeca desde o principio, prolonga-se durante toda a
duracdo da existéncia até ao seu fim natural.®®> Com o termo eutanasia referimo-nos a morte
provocada, ou procurada, tanto mediante procedimentos que de maneira deliberada e voluntéria a
possam causar (impropriamente, eutanasia ativa), como através da omissdo, ou abstencdo, de
procedimentos que a possam evitar. Esta segunda forma define-se de modo igualmente impréprio
como «eutanasia passiva», uma expressdo que é ambigua e inadequada: ou se trata de uma

¥ bid., 129.
2 Cf.EV,57.



supresséo deliberada da vida — realizada quer cometendo-a quer abstendo-se —, ou se trata apenas de
evitar uma indtil obstinacdo, ou encarnicamento, terapéuticos (mas, neste caso, ndo se trata de
eutanasia). Cada vez mais frequentemente € utilizada a expressdo suicidio, ou morte, medicamente
assistidos para indicar a eutanasia solicitada pelo doente e, de certo modo, fazer recair sobre ele
toda a responsabilidade. Na realidade, isso ndo elimina a responsabilidade do médico e a sua direta
cooperagao no ato.

Aplicando o mesmo principio do duplo efeito, ja referido, ao aborto voluntario, ndo constitui um
ato de eutanasia a intervencdo que se proponha para melhorar uma condi¢cdo patoldgica do
individuo (por exemplo, para eliminar a dor), mas que possa também implicar, de forma inevitavel e
ndo desejada, uma possivel antecipacdo da morte.

O dever de garantir a todos uma morte digna da pessoa humana implica, em qualquer caso, 0
cuidado até ao ultimo instante da vida. A profunda diferenca que existe entre a terapia (cure) e o
cuidado (care), faz com que ndo haja doentes in-cuidaveis, embora haja alguns que sdo in-curaveis.
A alimentacdo parenteral apropriada, a limpeza das feridas, a higiene corporal, as condicdes
ambientais adequadas, sdo direitos essenciais, dos quais ndo se pode privar nenhum doente até ao
derradeiro instante da sua existéncia.

5.2.3.2. Declaracdes antecipadas de tratamento. S&o constituidas por um documento — também
chamado «testamento vital» (living will) — que exprime a vontade da pessoa de que sejam
respeitados os seus valores e as suas convic¢es no caso de um dia, devido a qualquer lesédo ou
doenga, ficar incapaz de a manifestar. Concretamente, pede que, em tais circunstancias, se respeite
o direito a ndo se ser submetido a tratamentos desproporcionados ou inuteis; a que nao se prolongue
0 processo de morrer de forma insensata e que sejam aliviados os sofrimentos com farmacos
apropriados, mesmo se isso comportar uma diminuicdo da duracdo da vida.?* Além disso, pode-se
designar nesse documento uma pessoa delegada (proxy) a tomar decisGes no caso de o doente ja ndo
estar em condicOes de o fazer.

Apresentado desta forma e como declaracdo de intencBes, ndo h& duvida que as diretrizes
antecipadas sdo uma coisa boa e aconselhavel. Nos paises em que ndo existe uma legislacdo
especifica a este respeito, um amplo setor da sociedade reclama, com insisténcia e motivadamente,
a sua tutela juridica.

A Igreja ndo pode aceitar de forma alguma que se provoque a morte, mesmo que se trate da vontade
do interessado, livremente expressa. O limite de dispor da propria vida com a intervencdo de
terceiros, em caso de doencga ou de invalidez incuravel e permanente, até provocar diretamente a
morte, e a licita recusa de tratamentos desproporcionados, assinala a diferenca entre as diretrizes
antecipadas aceitaveis para os catolicos e as outras modalidades de expressao.

Permanece em todo o caso aberto o problema da alimentacdo assistida que, de per si, deve ser
considerada como um meio ordinario e proporcionado, ndo podendo ser objeto de disposicdes
antecipadas.’* Todavia, as modalidades puramente clinicas com que esta é realizada, podem
assimilé-la, de acordo com a interpretacdo de muitos, a uma medida terapéutica propriamente dita.

5.2.3.3. Estado vegetativo. O estado vegetativo é uma condicdo que ocorre apds um estado mais ou
menos longo de coma e em que se mantém a atividade do tronco cerebral (atividades da vida

2 CONGREGAGAO PARAA DOUTRINA DA FE, Declaragéo sobre a Eutanasia, 5 de Maio de 1980, I11-1V.

22 Cf. CONGREGACAO PARA A DOUTRINA DA FE, Respostas a questdes da Conferéncia Episcopal dos EUA sobre a
alimentacdo e a hidratacdo artificial, 1 de agosto de 2007; Nota de comentario as respostas a questdes da Conferéncia
Episcopal dos EUA sobre a alimentag&o e a hidrata¢&o artificial, 14.09.2007.



vegetativa), ao passo que estdo ausentes as do cortex (consciéncia, mobilidade voluntaria, etc.).
Desta condi¢cdo, que pode durar varios anos, € possivel por vezes “despertar” com residuos de
deficit mais ou menos graves, proporcionais a duracdo do estado. O despertar torna-se cada vez
mais dificil a medida que nos afastamos temporalmente do evento que produziu tal condicdo.
Depois de alguns anos, sé excecionalmente isso é possivel. Por conseguinte, qualquer intervencao
sobre alguém que se encontre em estado vegetativo tem lugar num individuo biologicamente vivo,
embora numa condig@o puramente vegetativa e sem quaisquer relacdes subjetivas com o ambiente
externo. Os cuidados de salde deverdo portanto ser ordinarios e proporcionados, evitando quaisquer
medidas de obstinagéo terapéutica.

5.2.3.4 Cuidados paliativos. Podemos dizer que, desde sempre, o homem recorreu a cuidados
paliativos quando se ocupou da fase «terminal» da vida de um doente, apoiando-o0 com todos 0s
remédios disponiveis e também ajudando-o, consolando-o, acompanhando-o até a morte. Hoje em
dia temos uma ideia mais elaborada destes cuidados, estruturados a nivel operativo (em hospicios e
unidades de cuidados paliativos, etc.), que nos ajudam a ndo abandonar ao seu destino o doente que
sofre de uma doenca incuravel. Os cuidados paliativos apresentam-se, pois, como «cuidados
totais», proporcionados a pessoa numa relacdo global de ajuda, encarregando-se de todas as
necessidades assistenciais.”®

Os cuidados paliativos ndo atuam quando “ja ndo ha nada a fazer”, mas sdo exatamente aquilo que
se deve fazer para um determinado doente. O objetivo ndo serd certamente a cura, visto que ela é
impossivel, mas a concretizagdo de uma série de medidas (por vezes, mesmo tecnhicamente
complexas) para garantir uma boa qualidade de vida durante o tempo que lhe resta para viver.

Uma fase particularmente delicada é a transicdo da terapia para o tratamento através de cuidados
paliativos. Neste ambito, assume uma importancia particular nesta fase o chamado tratamento
simultéaneo (simultaneous care) ou seja, a utilizacdo simultanea de duas modalidades de tratamento,
cuidados terapéuticos e paliativos, podendo-se assim obter as vantagens de ambas, com um
beneficio nitido em termos de melhoria clinica, por um lado, e melhor qualidade de vida, por outro.
Esta dupla abordagem oferece tambeém a possibilidade de ser inserida em investigagéo clinica, etc.
Por um lado, o doente pode vir a beneficiar de ulteriores oportunidades terapéuticas e, por outro,
nédo é forcado a escolher apenas entre duas diversas tipologias de assisténcia.

A luz destas consideracdes, as instituicdes da Ordem Hospitaleira que se ocupam de doentes na fase
avancada da sua doenca deveriam predispor, na medida possivel, unidades de cuidados paliativos
destinadas a tornar mais suportdvel ao doente a fase terminal da doenca e, a0 mesmo tempo,
garantir ao doente um adequado acompanhamento humano.

5.2.3.5. Sedacdo paliativa, também chamada sedacdo “farmacoldgica” ou, impropriamente,
“terminal”. Trata-se de um procedimento terapéutico indicado para todas as situagcbes em que as
fases terminais da vida envolvem dor, ansiedade e medo, que nao se podem superar de outra forma.
Por mais que seja desejavel viver com lucidez e plena consciéncia essa Ultima fase da vida, nas
pessoas em que esta € unicamente uma fonte de sofrimento, é possivel fornecer tal tratamento de
acordo com o doente e sem finalidades de eutanasia. No caso de esse tratamento resultar numa
possivel aceleracdo do processo que conduz a morte, ele seria em todo o caso licito, desde que se
respeitem as condicdes do chamado principio do duplo efeito.*

3 Cf.EV, 65.

2 Cf. Pio XII, Alocugdo a Sociedade Italiana de Anestesiologia, 24 de fevereiro de 1957; CONGREGACAO PARA A
DOUTRINA DA FE, Declaracéo sobre a eutanasia, 5 de maio de 1980, I1.



5.2.3.6. Feto terminal. Com este termo referimo-nos a todas as condicGes patoldgicas fetais
incompativeis com a vida, quer de natureza genética e/ou malformacBes (anencefalia, agenesia
renal, algumas doencgas cromossomicas, etc.) que resultem de patologias materna-fetais (atrasos
graves no crescimento, patologias placentarias ou do corddo umbilical, etc.). Tais condicdes
colocam delicadas questdes bioéticas inerentes em qualquer caso ao respeito pela vida humana e,
por conseguinte, implicam a rejei¢cdo do aborto, mesmo quando fosse definido como “terapéutico”,
embora, em certos casos, seja possivel antecipar o parto sem uma direta supressao do feto destinado
a morte certa em breve tempo.

5.2.4. Etica da terapia

5.2.4.1 Proporcionalidade dos tratamentos. Embora estejam orientados para a promocéo da salde,
0S nossos hospitais ndo podem considerar a morte como um fenémeno que deva ser removido, mas
antes como parte integrante do decurso da vida, especialmente importante para a realizagdo plena e
transcendente do doente. Por conseguinte, cada doente deve ser correspondido no seu direito a ndo
ser impedido, mas, antes, ajudado, a assumir responsavelmente o acontecimento da propria morte,
em harmonia com a sua religido e seu sentido da vida. A isso opor-se-ia esconder-lhe a verdade, ou
priva-lo, sem uma verdadeira e urgente necessidade, das suas habituais relacdes com a familia, os
amigos, a comunidade religiosa e ideoldgica. SO assim se realizara, mesmo nestes momentos
definitivos da existéncia, a humanizagdo da medicina.

Obviamente, isto implica viver com plena responsabilidade e dignidade o momento da prépria
morte. Se, por um lado, ndo se deve provocar diretamente a chegada desse momento, por outro,
também ndo se deve insistir em tratamentos que ndo influam significativamente no prolongamento
da vida ou da sua qualidade, sé dilatando assim a agonia numa inutil obstinacdo terapéutica. Cada
um tem o direito de morrer com dignidade e serenidade sem tormentos inuteis, praticando todos,
mas somente, 0s tratamentos que sejam realmente proporcionados.”

Entre os meios desproporcionados podemos mencionar: modestas perspetivas de melhoria clinica,
uso de farmacos ou dispositivos extremamente caros ou dificeis de obter, rejeicdo psicoldgica
insuperavel (mutilacdo grave, etc.), dificuldades assistenciais extremas, etc.

Os tratamentos desproporcionados podem, portanto, ser uma verdadeira futilidade em termos da sua
relevancia clinica. Nesse caso, a sua recusa pode configurar um auténtico dever moral.

5.2.4.2. Urgéncias. Em muitos centros da Ordem existem servicos de urgéncias ou areas de
emergéncia. A maior parte dos problemas éticos que surgem tém precisamente a ver com a situagdo
de emergéncia apresentada pelos doentes. Em muitos casos, por exemplo, o estado de necessidade
ndo permite que se pega 0 consenso com todos os requisitos que isso implicaria. Em caso de forte
conflito far-se-a recurso a quanto prescrito pelos codigos de deontologia médica e no respeito pelos
sistemas legislativos dos vérios paises. Além disso, é preciso prestar uma atencdo especial as
condicdes psicologicas das pessoas que acompanham um doente, muitas vezes fortemente abaladas
no plano emocional.

5.2.4.3. Terapia intensiva. As unidades de cuidados intensivos (cardiologia, reanimacéo, etc.)
exigem muita atencdo ndo apenas as condicdes clinicas mas também psicoldgicas do doente. Trata-
se, de facto, de estruturas em que o doente tem perfeita consciéncia de estar numa situacao critica,

% Cf. CONGREGACAO PARAA DOUTRINA DA FE, Declaragéo sobre a Eutanasia, ibidem.



cujo éxito pode mesmo ser infausto. Além disso, na maioria das vezes, esta condi¢do de ansiedade
ameaca agravar também as condicdes clinicas. Até mesmo o papel dos familiares pode ser modesto,
tendo em conta a necessidade frequente de os isolar do contato direto com os seus familiares. E,
portanto, necessario garantir que a hospitalizacéo se verifiqgue com aquela abordagem humanizadora
que constituira parte integrante da terapia.

5.2.4.4. Terapia da dor. A dor fisica e o sofrimento psiquico afligem desde tempos imemoriais a
humanidade que, por um lado, procura combaté-la e, por outro, muitas vezes se resigna a conviver
com eles. Houve também um mal entendido ascetismo cristdo (designado hoje com o nome de
dolorismo) que interpretou mal os ensinamentos evangélicos tomando-os a letra ou considerando-o0s
inelutaveis. Se, por um lado, a dor o sofrimento devem ser encarados com firmeza, por outro, é
preciso combaté-los com todos 0s meios que a medicina nos oferece hoje. Infelizmente, nem
sempre nas estruturas de saude é adequadamente praticada a terapia da dor. Nos centros da Ordem,
um sinal importante de atencdo aos doentes e de humanizagdo deve ser também a pratica de uma
adequada terapia da dor.

5.2.4.5. Medicina estética. Em muitos dos atuais contextos sociais, especialmente no mundo
ocidental, a atencdo a propria imagem, juntamente com o desejo de uma qualidade da vida cada vez
mais refinada, levaram a uma procura crescente de intervencdes, tanto da medicina como da
cirurgia, no campo da medicina estética. Esta disciplina pertence mais a medicina dos desejos do
que as necessidades de satde propriamente dita, embora faca parte da medicina e, sendo exercida
nalguns centros da Ordem, ndo pode ser subestimada. Os critérios de discernimento ético da sua
procura e do seu exercicio fardo referéncia para efeitos da sua aplicacdo a uma adequada
proporcionalidade entre custos e beneficios, mas, acima de tudo, ao significado que assume em
relagcdo ao bem geral da pessoa.

5.2.5. Investigacdo em seres humanos

5.2.5.1. Experimentacdo clinica. A investigacdo cientifica foi desde sempre um dos principais
motores com que se levou a cabo o progresso da medicina. A ela, bem como a algumas descobertas
fortuitas, como aconteceu com os antibidticos ou os raios X, devemos o0s éxitos atuais da ciéncia.
Nos dias de hoje, a investigacdo ja ndo se realiza em laboratorios fechados ou sobre animais, mas
diretamente no homem. Este método experimental j& ndo é s6 uma opcdo a que alguns
investigadores recorrem, mas tornou-se hoje numa necessidade imprescindivel, sobretudo no que se
refere aos novos medicamentos. Depois do laboratério e do animal cobaia, todo o farmaco deve ser
experimentado pela primeira vez no ser humano. N&o se trata evidentemente de utilizar o homem
como cobaia, mas de aperfeicoar uma terapia da qual o proprio sujeito, sobre o qual se experimenta,
e/ou outros, poderdo tirar proveito. Isto s6 pode verificar-se respeitando algumas condicdes
rigorosas que ja foram definidas por vérias cartas e declaracdes internacionais.”® E, dado que este
tipo de pesquisa se realiza sobretudo nas estruturas hospitalares, € importante que 0s nossos centros
estejam conscientes e atentos a estas condicdes.

A primeira condicdo é que qualquer tipo de experimentacdo parta de uma presuncdo de beneficio:
por exemplo, a introducdo no mercado de um farmaco até entdo inexistente, ou de um melhor, em

% Codigo de Nuremberga, Declaracdo de Helsinquia, Declaracio de Genebra, Good Clinical Practice, etc. Além disso,
partindo dos critérios do magistério da Igreja, ver Carta aos Profissionais da Sadde, 75-82.



substituicdo de outro, por diversas razdes: maior eficacia, menores riscos, custos mais baixos, maior
facilidade de aplicacéo, etc.

5.2.5.2. Consentimento informado. Obviamente, qualquer experiéncia devera ser efetuada com o
consentimento do interessado. Para ser valido, esse consentimento deve ser manifestado livremente.
Isto significa que ndo se devera exercer qualquer espécie de coacdo, nem implicita nem de tipo
«moral», como poderia ser a influéncia da autoridade médica ou 0 medo, por parte do doente, de
ndo ser ser tratado de forma adequada.

Além disso, o consentimento devera ser «informado», tornando o doente ou a pessoa assistida
cientes de que vdo participar numa experiéncia clinica e esclarecidos sobre 0s seus riscos e
vantagens, as alternativas, as garantias de seguros, etc. Como condi¢do prévia para que 0
consentimento seja realmente informado, é indispensavel que o doente ou a pessoa assistida
conhecam a verdade sobre o seu estado de saide. Nunca se pode esconder de forma indefinida e
sistematica a verdade ao doente ou a pessoa assistida, que devem ter sempre consciéncia das
proprias condi¢Oes de salde. Naturalmente, isso ndo significa que tal comunicacdo de verdade néo
se possa fazer progressivamente, diferindo-a no tempo e partilhando-a com os seus familiares. Nem
que se deva obstinadamente violentar a consciéncia do doente ou da pessoa assistida no caso de eles
terem manifestado o desejo de ndo saberem a verdade. Nem ainda que a verdade tenha de ser
pormenorizada, referindo concretamente todos 0s aspetos e o0s possiveis efeitos secundarios: é
suficiente que seja adequada.

5.2.5.3. Investigacdo com pessoas deficientes e grupos vulneraveis. Quanto acima se disse, refere-
se evidentemente a experimentacdo clinica realizada em individuos juridica e eticamente
competentes, isto €, em condi¢cGes de compreenderem perfeitamente o que se lhes diz e faz, e
capazes de exprimir um consentimento plenamente consciente. Mas a experimentacdo néo abrange
apenas estas pessoas nem se pode limitar a elas. Desse modo, ficariam excluidos outros doentes,
como as criangas, os deficientes mentais, doentes em estado de coma ou outras pessoas portadoras
de deficiéncia que tambem necessitam dos resultados das novas descobertas terapéuticas.
Precisamente por isso, sera necessario pensar em formas oportunas de «delegagdo» confiadas a
pessoas que, pelos seus vinculos afetivos com o doente ou a pessoa assistida, em virtude das
funcdes institucionais que desempenham, fardo presumivelmente sempre o interesse do doente ou
da pessoa assistida. Nestas condicdes e depois de avaliar 0s riscos que o doente ou a pessoa
assistida correm relativamente aos potenciais beneficios, a experimentacéo podera ser levada a cabo
de forma licita.

Um problema particular surge ainda nas possiveis experiéncias realizadas em individuos s&os.
Dificilmente, qualquer um deles estaria disposto a submeter-se a este tipo de experimentacdo sem
obter algo em troca. Na maioria dos casos, de facto, tais pessoas encontram-se em institui¢coes
prisionais e, em troca, e-lhes concedida uma reducédo da pena. Por vezes, justifica-se esta pratica
apresentando-a como uma espécie de «tributo» que, desta forma, os presos pagariam a sociedade.
Noutros casos, trata-se de estudantes que, de alguma forma, sdo remunerados pelo servigo prestado
e, em muitos outros casos, estamos perante auténticos casos de «cobaias humanas», angariadas nos
paises do Terceiro Mundo em troca de uma retribuicéo insignificante. E desnecessario recordar que,
nestes casos, falta o requisito fundamental da liberdade no momento de aceitar submeter-se a
experimentacdo, além de que tais comportamentos sdo lesivos da dignidade humana. Nos nossos
centros, portanto, deverd haver sempre vigilancia para que inclusivamente uma possivel
experimentacdo em individuos sdos sO seja realizada depois do seu consentimento expresso de
forma absolutamente livre e com uma adequada garantia de auséncia de riscos significativos.



5.2.5.4. Fetos e embrides. Pelo que se refere a experimentacdo pré-natal, podem verificar-se duas
situacOes fundamentais. A primeira tem a ver com a experimentacdo com embrides excedentarios,
fruto de métodos de fecundagdo in vitro. Com frequéncia, a experimentacdo é realizada aduzindo
razdes falsamente humanitarias, alegando que, perante a hipotese de supressdo ou congelamento do
embrido, seria preferivel «utilizé-lo» desta forma. A segunda situacdo é a da experimentagdo
realizada em mulheres gravidas que tenham pedido a interrupcdo da gravidez. Também neste caso
seria «utilizado» um feto que, de qualquer forma, esta destinado a perder-se. Na realidade, estas
considerac@es, por muito Util que a experimentagdo se torne para outros seres humanos, fazem com
que se instrumentalize a pessoa humana, mesmo que seja para uma boa causa, deixando ela de ser
um «fim» para se tornar num simples «meio».?’

Diferente, pelo contrério, é a situacdo de uma terapia experimental, mesmo com todos 0s riscos que
comporta, levada a cabo para um possivel beneficio do feto no qual se faz a experimentacdo. Tal
beneficio devera ser potencialmente maior do que o facto de ndo se realizar tal experimentacédo, ou
do que a utilizacdo de outra terapia.

5.2.5.5. Investigacdo e terapia com células estaminais. Ja desde ha algum tempo que se vislumbra
a possibilidade de utilizar células estaminais no futuro tratamento de alguns tipos de cancro,
doencas neurodegenerativas, cardiacas, etc. As células estaminais sdo células totipotentes que se
encontram no embrido nas primeiras fases da sua existéncia (blastocistos), nos tecidos embriofetais,
no cordao umbilical e em alguns tecidos do adulto (medula 0ssea, tecido adiposo, etc.). Para alem
dos aspetos cientificos do seu emprego e das possiveis aplicacdes terapéuticas é necessario destacar
que a extracdo de células estaminais do embrido comporta inevitavelmente a sua supresséo. Para as
células provenientes de fetos abortados voluntariamente, apesar de isso ser legal, em si, deve-se
evitar que este gesto possa constituir uma legitimacéo do ato abortivo.

Em todo o caso, também para a utilizacdo de células do adulto é necessério equilibrar
cuidadosamente 0s riscos com 0s potenciais beneficios.

5.2.5.6. Bancos genéticos. Um problema emergente, pelo menos nos paises industrializados mas
que pode igualmente abranger os paises em desenvolvimento, pelo menos em termos de
fornecimento de materiais bioldgicos, diz respeito aos chamados bancos genéticos, ou também
biobancos. Trata-se de estruturas, ou unidades, operacionais nas quais sao conservados e
devidamente catalogados em bases especificas de dados, de materiais biologicos, como células
estaminais, tecidos humanos, residuos cirargicos, DNA. Estes materiais sdo utilizados para fins de
estudo ou investigacdo. Dado que no armazenamento de dados estdo também incluidos os dados
biolégicos da pessoa da qual provém o material conservado, levantam-se questdes delicadas
relativamente a privacidade, bem como a identificacdo do dado genético, especialmente quando este
apresenta sinais patoldgicos.

5.2.5.7. Comissdes de ética. Trata-se de dois tipos de instituicdo: comissdes para a investigacao e
comissdes de ética clinica. Nalguns paises existe uma instituicdo Unica que inclui ambos o0s
ambitos; noutros, existem instituigdes distintas. Para promover os diversos campos de investigacao
clinica e farmacologica, é oportuno que os hospitais constituam comissfes de investigacdo. Tais
comissfes sdo também uma instancia formativa que inspira e promove momentos de reflexdo,
informacdo, inovacao e sensibilizacdo nas areas assistencial, cientifica, didatica e administrativa.

2 Cf.EV, 63.



Por outro lado, as comissfes de ética, que € oportuno constituir e promover em todas as Provincias
da nossa Ordem apresentam-se nos dias de hoje como 6rgaos para a defesa da autonomia do doente
ou da pessoa assistida e do respeito dos seus direitos. Na sua estrutura deverdo estar adequadamente
representadas todas as componentes do centro ao qual pertencem e sobretudo, os seres humanos
deverdo ser pessoas adequadamente competentes no plano ético.

Nem todos os paises tém leis especificas nesta matéria e muitas vezes a fisionomia de tais
comissBes é diferente. Em alguns paises existem comissdes “nacionais”, enquanto noutros sdo
apenas hospitalares; algumas s6 se ocupam com a investigacao e outras s consideram os problemas
clinicos. Algumas sdo completamente independentes, outras estdo ligadas a uma determinada
instituicao, etc.

Em todo o caso, podemos dizer que, globalmente, as funcdes que as comissGes de ética
desempenham sdo trés, a saber:

= A primeira tem a ver com a avaliacdo e autorizacdo. Compete-lhes, de facto, o exame dos
ensaios (trials) experimentais, tanto de carater médico como cirdrgico. Neste ambito, as
comissdes deverdo exprimir um parecer ponderado que tenha em conta todas as condigdes
de licitude que permitam a prépria experimentacdo (razdo do estudo, propor¢édo entre riscos
e beneficios, tutela do doente ou da pessoa assistida, consentimento informado, etc.).

= Em segundo lugar, as comissdes tém uma funcdo consultiva e propositiva no caso de serem
expressamente interpeladas por terceiros (pessoal de salde, doentes ou pessoas assistidas,
instituicOes externas) no sentido de exprimirem um parecer sobre questdes de grande
significado ético, ou para esclarecer situacdes de conflito para as consciéncias dos
profissionais de salde (assessoria ética), podendo formular linhas de orientacdo sobre
aspetos comportamentais com relevancia ética.

= Finalmente, as comissdes desempenham uma funcéo formativa e cultural, podendo mesmo
ser consideradas verdadeiras instancias de formacao para promover a sensibilidade ética por
parte quer dos religiosos quer dos colaboradores que atuam nos centros, incentivando com
diversas iniciativas (congressos, publicagdes, etc.) uma maior competéncia ética dos
profissionais e das instituicdes de salde.

Para desempenhar as referidas fungdes (exceto no caso da experimentagdo) em alguns centros as
comissdes sao apoiadas por servigos de bioética, com denominacdes diferentes.

5.2.6. Medicina preditiva

5.2.6.1. Comunicacao de diagnostico. As modernas possibilidades proporcionadas pela medicina
preditiva, realizada em muitos dos nossos centros, levantam problemas éticos até agora inexistentes.
O primeiro diz respeito a comunicacgéo de diagnostico. A quem se deve comunicar? Ao interessado,
aos seus familiares, ou aos dois? O critério ético geral quanto ao facto de comunicar a verdade ao
doente ou a pessoa assistida diz-nos que o titular prioritario, ou até mesmo exclusivo, deste direito,
é o préprio doente ou a pessoa assistida, independentemente da gravidade da doenca. Alids, é
precisamente nos casos de progndstico mais grave (infausto) que o problema se apresenta com mais
acuidade.

A situacdo das doencas genéticas ndo deveria representar uma excecao a esta regra. No entanto, a
particularidade relativa a muitas destas doencas, cuja expressao clinica poderia envolver o0s
membros da familia, faz com que se coloquem a pergunta acima referida. Obviamente, ndo é
possivel aprofundar aqui o problema: remetemos apenas para um exame atento das diferentes



situagdes, que tenha em conta os «direitos» de todas as pessoas envolvidas, dando prioridade
absoluta ao doente ou a pessoa assistida (que jamais deverdo ser defraudados de uma realidade que
tdo profundamente lhes diz respeito), mas tendo também em conta, se for caso disso, as justas
exigéncias dos seus familiares.

Mais ainda do que para outras doencas, a comunica¢do do diagndstico de uma doenca genética deve
ter em conta a particular situacdo psicoldgica e emocional dos pais, estar atendo ao uso de termos
apropriados, compreensiveis, e que ndo incutam “terror” nos destinatarios da informagéo, nunca
devera ocultar ou manipular a verdade mas, antes, apresenta-la com “docgura”, devera respeitar as
escolhas do casal mas, ao mesmo tempo, ndo induzir a interrupgéo da gravidez; pelo contrério, deve
favorecer o acolhimento da vida, mesmo que afetada por graves patologias.

5.2.6.2. Patriménio genético e tutela do segredo. No futuro desenvolvimento das ciéncias médicas
esta-se a eshogar no horizonte um conhecimento total do patriménio genético da pessoa humana,
ndo s6 no que diz respeito a sua estrutura fisioldgica, mas também — e é isso 0 que mais conta — para
identificar as suas possiveis patologias. Se, por um lado, esta realidade € uma premissa
indispensavel para a sua futura correcdo (engenharia genética), por outro, esta possibilidade levanta
novos problemas de carécter ético.

O primeiro destes problemas diz respeito ao segredo dos dados que, ao serem guardados em
«bancos genéticos», poderiam constituir um perigoso elemento de distor¢do ou de simples invasdo
na vida do individuo. Na realidade, o problema néo é diferente do que poderia derivar da violacéo
de um arquivo clinico ou informatico. Apresenta-se simplesmente, em termos diferentes, um antigo
problema, que é o do caracter secreto dos dados pessoais. Talvez 0 mais intrigante neste caso seja a
profundidade e a «intimidade» deste tipo de possivel invasdo, que atinge as fibras mais secretas da
estrutura humana. Mas os critérios que se aplicam em outras situacdes deveriam aplicar-se tambem
a esta.

Com este problema estd intimamente relacionado o problema de uma espécie de «carta de
identidade genética» do individuo, ou mesmo auténticos «pacotes» (kit) para o autodiagndstico
genético que ja comegcam a surgir no mercado. Que problemas podera causar semelhante
instrumento? De que forma ira afetar a psique do individuo o facto de se saber que ele é portador de
varias doencas genéticas as quais, embora ndo se manifestem clinicamente, permanecem
potencialmente como tais? Que consequéncias terad na escolha de um parceiro? Afinal, até agora
sempre se disse que devemos prevenir as doencas genéticas com oportunos exames pré-
matrimoniais. Este poderia ser o ultimo e insuperavel instrumento. Podera condicionar as escolhas
afetivas do individuo? Trata-se, sem duvida alguma, de um cenario ainda distante, mas para a qual €
oportuno comegar a preparar-nos.

Ha ainda um ultimo aspeto, mais pragmatico, embora ndo menos importante, que diz respeito as
implicacfes no plano profissional e dos seguros. Nao é de excluir que, no futuro, quem quiser
contratar uma pessoa possa pedir (como acontece nos dias de hoje com o certificado médico) a sua
«carta de identidade genética», podendo mesmo chegar a ndo contratar as pessoas classificadas
como ndo idoneas — naquele momento ou no futuro. Estariamos perante uma grave forma de
discriminacdo laboral e, face a esta possibilidade, a filosofia dos nossos centros deveria prever
medidas que tutelem tais pessoas, que poderao vir a representar uma das «novas formas de pobreza»
do futuro.

5.2.7. Problemas ético-sociais

5.2.7.1 Dependéncias. Apesar de em todos os povos e em todos os tempos terem existido formas de
dependéncia fisica e/ou psiquica em relacdo a diversas substancias, frequentemente de caréater



magico-religioso, s6 nos nossos dias € que este problema adquiriu dimens@es ético-sociais de
grande alcance. Os principais motivos sdo a difusdo do problema, o seu predominio junto das
camadas mais novas da populacgéo, e os danos individuais e sociais implicados que o0 consumo de
tais substancias comporta.

O problema, que é muito complexo, questiona fortemente a intervencdo da Ordem Hospitaleira,
interpelada neste campo a varios niveis. Antes de mais, nos niveis tipicamente clinicos que ele
comporta: primeiros socorros, procedimentos clinicos da desabituacgdo, tratamento médico dos seus
efeitos.

Em segundo lugar, pelos tratamentos psicolégicos e educativos tendo em vista a superagao
definitiva da dependéncia psiquica: se, de facto, é relativamente facil ultrapassar a dependéncia
fisica, 0 mesmo ndo se pode dizer da dependéncia psiquica. Efetivamente, se ndo houver uma
proposta exigente, capaz de colmatar o vazio de valores que arrasta a juventude para o consumo de
drogas, o individuo nunca conseguira vencer a sua batalha contra o uso de estupefacientes. Por
outro lado, este é o motivo por que a Igreja esta presente com diversas estruturas no mundo da
droga (centros de acolhimento, comunidades terapéuticas) tendo em vista a reabilitacdo e a
reinsercdo social dos toxicodependentes.

Por fim, ndo devemos menosprezar a dimensdo social deste compromisso da Ordem Hospitaleira
plenamente em sintonia com o seu carisma. Ndo ha davida, de facto, que a toxicodependéncia faz
parte das «novas» formas de pobreza de que tanto se fala e pelas quais a Ordem se deve sentir
fortemente interpelada.?®

Naturalmente, as referidas atividades ndo se deverdo realizar em dissonancia com 0s Servigos e as
intervencdes das instituicdes pablicas, mas de forma complementar a elas. Isto ndo significa que se
devam necessariamente partilnar medidas legislativas e sociais que ndo se harmonizem com a
missao carismatica dos nossos centros.

Entre os abusos de substancias psicotropicas da-se hoje uma grande importancia ao abuso de
psicofarmacos utilizados geralmente como soniferos ou ansioliticos que, sobretudo nos paises mais
industrializados, s&o usados de modo indiscriminado, frequentemente a partir da automedicagéo
sem preévia visita ou prescricdo médicas.

Uma outra importante dependéncia é a do alcool. De facto, o problema do alcoolismo, em alguns
paises do mundo atinge niveis de difusdo muito superiores aos do uso da droga. Além disso, as
camadas sociais afetadas sdo bastante mais diferenciadas, constituindo mais um estimulo para que a
Ordem possa empenhar-se eficazmente também neste ambito.

Ao lado de tais formas de dependéncia ndo devemos esquecer o tabagismo com os danos sobretudo
de carater fisico que ele implica (neofasias, patologias cardiovasculares, etc.), bem como as novas
formas de dependéncia (viciagdo na Internet, em videojogos, shopping compulsivo, etc.).

5.2.7.2. Doentes com SIDA. A difusdo atual desta patologia e as peculiaridades de ordem social que
ela comporta, exigem uma resposta valida por parte da nossa Ordem, que podemos sintetizar em
diversas formas de atuacéo.

A primeira devera ser de ordem cultural, evitando nas atitudes interiores e, por conseguinte, nos
comportamentos qualquer pratica discriminatéria. Isto torna-se particularmente necessario em todas
estas situacOes de caracter clinico em que o sujeito seropositivo ou portador do virus da SIDA
declarado se encontra internado em hospitais gerais por diversos motivos (urgéncias, necessidade de

% Cfr. MARCHESI, Pierluigi, A Hospitalidade dos Irmdos de S. Jodo de Deus rumo ao ano 2000, Roma, 1986,
Apéndice Il



intervencdo cirurgica, etc.), partilhando com outros doentes e visitantes a sua condicdo de
hospitalizacao.

A atitude de acolhimento devera manifestar-se de forma mais apropriada e como em espirito de
atuacdo especifica de uma dimensdo carismatica, em estruturas predispostas para a permanéncia
destes doentes em ambiente hospitalar ou de acompanhamento dos doentes chegados a fase terminal
da sua doenca. Alias, é oportuno que a Ordem se torne promotora de tais estruturas caracterizadas
por aquele espirito cristdo que esteve sempre orientado, no plano assistencial para as pessoas mais
marginalizadas. Alias, no plano da heranca histérica ndo nos devemos esquecer que € precisamente
na assisténcia as pessoas afetadas por varias doencas infeciosas que se distinguiram no passado,
inclusivamente de forma heroica, muitos dos nossos religiosos hospitaleiros.

Alem do facto de tomar a seu cargo estes doentes, a Ordem deverd também contribuir para a obra
de prevencdo da patologia que esteja predominantemente centrada numa apropriada educacao para
os valores. No caso de estas estratégias se revelarem ineficazes ou insuficientes, qualquer eventual
diminuicdo do dano se devera realizar com uma consciéncia real de que tais medidas, por serem
faliveis, ndo representam uma garantia absoluta da prevencao do contégio.

Além disso, na medida que nos for possivel, seria desejavel que a Ordem colaborasse também nas
atividades de investigacdo levadas a cabo por outros organismos ou instituicdes médicas, tendo em
vista encontrar novos remédios ao nivel da terapia ou da prevencdo para acabar definitivamente
com este mal.

Problemas particulares, no plano ético-social, surgem nos paises em desenvolvimento. Em primeiro
lugar, para medicamentos antirretrovirais, seja quanto ao seu custo e as consequentes dificuldades
de aquisicdo, seja a possiveis problemas politicos que entravam o seu fornecimento. Outro
problema é a amamentacdo. Contraindicado em mulheres com HIV nos paises em desenvolvimento
é, todavia, preferivel porque, devido a elevada mortalidade infantil, tem em todo o caso um efeito
protetor sobre a salide do recém-nascido, superior ao risco de infe¢éo.

Finalmente, devemos prestar uma atencéo particular para que a profunda compreensdo humana, o
acolhimento, a rejeicdo de todas as formas de marginalizacdo e de qualquer alegada «condenagéo
divina» expressa em relacdo a esta doenca, ndo se traduza numa legitimacao dos comportamentos
que estdo na sua origem.

5.2.7.3. Outras doengas infeciosas. Em algumas partes do mundo existem vérias doencas infeciosas
como a malaria, a tuberculose, algumas novas doencas virais (SARS — Severe Acute Respiratory
Syndrome — ou sindrome respiratoria aguda grave), a gripe das aves, a febre hemorragica do virus
Ebola, etc.) que ceifam a vida de muitas pessoas. Nos paises com uma maior difusdo destas doencas
e nos quais a Ordem estd presente, os cuidados médicos e a atengdo humana as vitimas de tais
doencas devem constituir uma absoluta prioridade assistencial.

5.2.7.4. “Farmacos orfaos” e doencas raras. As doencas raras sdo patologias maioritariamente de
natureza genética, definidas como tais devido a sua exigua consisténcia numérica (normalmente,
menos de um caso em cada 2.000 habitantes). Mesmo se cada uma delas € rara, no seu conjunto sao
numerosas (mais de 7.000) e muitos delas sdo particularmente invalidantes. Mas, devido
precisamente a sua raridade, estas doencas sao frequentemente dificeis de estudar e, acima de tudo,
despertam pouco “interesse econémico” para a industria, que dificilmente investe no seu estudo e
na sua terapia. A elas estd ligado o problema dos chamados “farmacos oOrfaos”, isto &,
medicamentos que podem ser eficazes para a terapia ou a melhoria sintomatoldgica da doenga, mas
ndo sdo produzidos, ou sdo produzidos em medida inadequada porque ndo esta garantido um
retorno econdmico suficiente para as industrias farmacéuticas. Uma grande parte da sensibilizacdo



social sobre as doencas raras e dos “farmacos 6rfdos” é hoje gerida pelas associa¢es de doentes ou
por organizacdes de voluntariado que se ocupam também da angariacdo de fundos para financiar a
pesquisa e a terapia.

5.2.7.5. Pessoas com deficiéncias fisicas, psiquicas e sensoriais. Embora pareca que a sociedade
contemporanea voltou a preocupar-se com os deficientes, tanto em termos da aceitacdo genérica do
«diverso» como através da aplicacdo de medidas concretas, como por exemplo a eliminacdo das
«barreiras arquitetonicas», no plano cultural continua a haver alguma rejeicéo desta realidade, cujas
manifestacdes vao desde a promocao de um eugenismo pré-natal que inclui a supressdo do embrido
que manifeste qualquer anomalia, até ao pedido da eutanasia para eliminar um recém-nascido
malformado ou um adulto in&bil.

Mas ndo faria sentido criticarmos tudo isto se, a0 mesmo tempo, ndo agissemos para enfatizar os
valores do acolhimento e do amor que a sociedade deve manifestar em relagdo aos seus membros
que se encontram em situacfes de desvantagem. Uma sociedade verdadeiramente a medida do
homem n&o pode orientar-se para os «fortes», mas sim para os «fracos». Por isso, além de ter obras
especificas para as pessoas portadoras de deficiéncia, a Ordem deveria desempenhar nesta area um
papel de testemunho.

No respeito pelos principios de participacdo, inclusdo e personalizacdo, a Ordem é chamada, de
modo especial, a favorecer a autonomia na vida das pessoas com deficiéncia, promovendo a sua
integracdo e participacdo na vida social e profissional. Para isso, serd necessario encorajar a
desinstitucionalizacdo, transformando as grandes estruturas em edificios mais pequenos e
familiares, que possam contar com a devida protecéo, em todos 0s sentidos.

Um problema particularmente delicado diz respeito ao exercicio da sexualidade. Uma condicéao
indispensavel para este exercicio é que ele possa ser livremente querido. Existem diversos graus de
restricdo dessa liberdade de decisdo, a0 mesmo tempo que estdo presentes os estimulos sexuais. Se,
por outro lado, parece ndo respeitar a dignidade humana qualquer intervencdo que tenha por fim
mutilar uma das suas fungdes (neste caso, a reprodutiva), por outro lado, o individuo que apresente
deficiéncias psiquicas ndo s6 nao esta em condicdes de exercer livremente essa faculdade, mas do
seu uso, gque mantém inalterado o seu potencial biol6gico, poderia resultar uma gravidez.
Precisamente por isso, procurando manter 0 maximo respeito que é devido ao ser humano na sua
plena identidade corpdrea, deve-se evitar responsavelmente que uma pessoa com deficiéncia
psiquica, devido as particulares condi¢cfes existenciais em que venha a encontrar-se possa provocar
um dano a si mesmo e aos outros.”?

5.2.7.6. Doentes mentais. Como se sabe, dada a experiéncia pessoal do nosso Fundador, estes
doentes constituem desde sempre uma categoria particularmente predileta nas nossas obras
assistenciais. Sobre eles, adquirimos uma bagagem de experiéncias e competéncias muito
importante que, amiude, foi precursora de ideias e solucBes que sao aplicadas nos dias de hoje nos
servicos de saude publica. Nao h& davidas que, em relagdo a tais pessoas, continuam a existir, além
de alguns problemas assistenciais especificos que derivam das medidas legislativas de diversos
paises, problemas especificos de natureza ética.

O primeiro problema é, de alguma forma, o denominador comum de todos os outros e refere-se a
capacidade de consentimento. A superagdo do paternalismo médico do passado e a atual valorizagdo

2 Sobre as delicadas questdes da sexualidade na pessoa com deficiéncia exprimiu-se também o Papa Jo&o Paulo 11, na
mensagem aos participantes no Simpdsio Internacional promovido pela Congregacdo para a Doutrina da Fé, sobre a
“Dignidade e os direitos da pessoa com deficiéncia mental” (8 de janeiro de 2004).



da autonomia do doente envolvem naturalmente também o doente mental. E envolvem-no de modo
ainda mais radical devido as limitacGes de atuacdo da sua autonomia de decisao. Poderia pois surgir
a tentacdo de se voltar, embora apenas neste caso e com uma finalidade positiva, ao antigo
paternalismo. Isso ndo se deve verificar, exceto quando, devido a um estado de necessidade ou por
falta de outras pessoas (familiares, tutores, comissfes de ética), com as quais partilhar a escolha,
ndo houver realmente outra alternativa possivel. Em todos os outros casos, o doente deverad
participar nas decisdes, na medida em que as suas condi¢fes o permitam, ou deverdo ser convidadas
a intervir as pessoas antes mencionadas, as quais, pelas suas relacdes ou pelo papel que
representam, se presume que velem sempre pelo bem do doente.

Este problema apresenta-se de forma evidente na aplicacdo dos psicofarmacos, na terapia
electroconvulsiva (eletrochoque), na contencdo fisica e na privacdo da liberdade. Ao fazer-se isto,
deveréa ser considerado como suficiente o consentimento geral, frequentemente implicito, expresso
por quem estiver autorizado, no proprio momento em que se tornar indispensavel o internamento.

Em todo o caso, e para além destes problemas particulares, as estruturas psiquiatricas ou sociais da
Ordem deverdo caracterizar-se sempre pela profunda humanidade de tratamento dos doentes
mentais. Por um lado, isto torna-se uma permanente atuacdo carismatica daquela particular
sensibilidade manifestada por S. Jodo de Deus; por outro lado, € uma profecia renovada num ambito
que necessita de uma humanizacdo continua. Esta, na verdade, ndo deve ser entendida em sentido
redutor, limitando-se ao facto de garantir ao doente mental um espago vital, um ambiente
higienicamente adequado, uma comida de boa qualidade, uma justa liberdade de movimento, a
possibilidade de manter lagos afetivos com a familia, etc., mas deve alargar-se em termos positivos
a sua «realizacdo» pessoal. Para isso, deverdo ser utilizadas todas as capacidades e todos o0s
recursos, também de caréter espiritual. E um processo que deve conduzir a uma valorizagdo de uma
personalidade que, apesar das suas caréncias, deixa sempre transparecer o rosto da pessoa humana.

Nesta perspetiva, € necessario ter presente a importancia da desinstitucionalizacdo de tais doentes,
0s quais, com raras excecOes, deverdo ser acolhidos em estruturas especificas que ndo sejam de
“internamento”, como por exemplo comunidades protegidas, e possam, na medida do possivel,
encontrar mesmo uma inser¢do no mundo do trabalho. No que se refere ao exercicio da sexualidade
em doentes mentais, recordamos as indicacOes referidas no ponto anterior, sobre a deficiéncia
psiquica.

5.2.7.7. 1dosos. O nuamero de idosos, que aumenta constantemente na sociedade atual, implica um
aumento das doengas a seu cargo, com 0s consequentes encargos para o sector da saude, e comporta
igualmente problemas especificos de caracter socio-assistencial. As dificuldades objetivas de alguns
nucleos familiares no momento de acolher um idoso ou a rejeicdo egoista por parte de outros,
obrigam frequentemente a pessoa idosa a viver num lar da terceira idade. S&o ja numerosas as
estruturas deste tipo geridas pela Ordem em varias partes do mundo.

Naturalmente, sdo varios 0s percursos existenciais que podem levar um idoso a uma residéncia de
idosos. Apesar de ndo termos direito nenhum de julgar as familias que tomam esta decisdo, a Ordem
deveréa fazer todo o possivel para favorecer as relacfes afetivas entre a pessoa de idade avancada e a
sua familia de origem, inclusivamente prestando a sua ajuda para eliminar dificuldades que
eventualmente as possam obstaculizar.

A permanéncia de uma pessoa idosa numa Casa gerida pela Ordem ndo deve ser encarada apenas
como uma solucdo de tipo habitacional, mas deve caracterizar-se profundamente pelo sentido
carismatico. Isto implicara a valorizagcdo da «terceira idade», que ndo deve ser camuflada pela
ilusdo de uma juventude eterna, mas vivida como uma etapa particular e diferente da vida, com
todas as riquezas e 0s problemas que comporta, do mesmo modo que as outras. A0 mesmo tempo,
porém, deverd evitar-se aquele preconceito contra o idoso e sua estigmatizacdo, conhecido pelo



termo “ageismo”, que leva a considerar uma pessoa idosa como inutil, por ndo ser produtiva e, por
conseguinte, pouco importante para o desenvolvimento, sobretudo econdémico, da sociedade.

A vida de uma pessoa idosa é caracterizada por uma vivéncia de perda (da forca fisica, do papel
social, dos afetos, do trabalho, da casa, etc.), devendo este sentimento ser interiorizado e
compensado com experiéncias de enriquecimento (da experiéncia, das recordacdes, do bem
realizado, etc.). Além disso, sobretudo se considerarmos as muitas formas de descuido ou de
auténticos maus-tratos sofridos pelos idosos, 0s nossos Centros devem ser exemplares também no
respeito pela dignidade do idoso e pela humanizacdo do seu tratamento.

Por fim, numa perspetiva de fé, esta etapa da vida pode adquirir o sentido de uma longa vigilia de
preparacdo para o encontro com a eternidade.

5.2.7.8. Abuso de criancas, adolescentes e pessoas vulneraveis. Um dos problemas que surgiram
nos ultimos anos (devido a um maior conhecimento do fenémeno ou pelo aumento real do mesmo)
prende-se com o abuso de criangas, adolescentes e sobre os deficientes, além da violéncia de
género. Tal fendmeno pode assumir o aspeto de abuso fisico, psicologico e sexual. Pelo que diz
respeito as estruturas da Ordem, uma particular forma de abuso é a de carater institucional. Nas
instituicOes assistenciais podem verificar-se todos os tipos de abuso acima referidos, bem como
algumas condicdes especificas de abuso institucional, tais como, por exemplo, 0 ndo-respeito pela
confidencialidade, o isolamento inapropriado, a intimidacdo, tratamentos alimentares inadequados,
a recusa de alimentos, a indiferenga na prestacdo da assisténcia, a auséncia de resposta aos pedidos
de ajuda.

E supérfluo enfatizar a gravidade de qualquer tipo de abuso, independentemente de quem o pratica,
e, ainda mais, a sua particular gravidade quando ocorre num contexto institucional, seja porque a
prépria instituicdo deve proporcionar uma ambiente acolhedor, de cuidados e protecdo da crianca e
do adolescente, seja porque se verifica numa instituicdo da Ordem. Em caso de investigacdo de tais
ocorréncias, em consonancia com a acdo da Igreja, deverdo ser predispostas todas as medidas
disciplinares contra aqueles que tiverem cometido o abuso, mas sobretudo de cuidados e atencéo
para com a vitima do mesmo abuso. A severidade adequada contra o agressor, nao deve fazer-nos
esquecer que no centro do problema estd sempre a pessoa que foi vitima do abuso e que deve
recompor-se corretamente e curar-se do trauma sofrido.

Neste sentido, poderia ser oportuno, como ja se fez nalguns paises, elaborar protocolos especificos
para prevenir e tratar eventuais episodios de abuso.®

5.2.7.9. Imigrantes, pessoas sem-abrigo e outras condi¢0es de marginalidade. A presenca dos
imigrantes, dos refugiados, dos profugos, dos exilados politicos constitui um fenémeno em forte
aumento em todos os paises do mundo ocidental. Se, por um lado, os problemas que derivam desta
situacdo sdo sobretudo de ordem social (integracdo cultural e religiosa, problemas de emprego,
etc.), por outro, estes fendmenos constituem um ambito no qual o carisma da hospitalidade se pode
exprimir de forma concreta. As respostas neste sentido podem ser as mais variadas, sugeridas por
uma criatividade que é capaz de escutar as sugestdes do Espirito e suscitadas também pelas
necessidades de cada pais ou situacdo social. Obviamente, ao lado da dimensdo do simples
acolhimento, podera também haver problemas especificos do setor da salde para aquelas pessoas
que ndo podem beneficiar de qualquer tipo de assisténcia publica. Também para estes tipos de

% \fer o documento da Ordem intitulado “Assisténcia e protecdo na Hospitalidade — linhas de orientac&o para as politicas
assistenciais e de protecdo de criangas, adultos em situacdo de fragilidade e pessoas idosas nos servigos e centros
apostélicos da Ordem”, 2010.



necessidades a Ordem deverd atuar, criando novas estruturas ou encontrando as solucBes mais
adequadas no ambito de outras estruturas assistenciais.

Numa situacdo analoga encontram-se outras pessoas que é costume designar por sem-abrigo,
vagabundos, ocupantes abusivos de propriedades alheias (squatters), que ttm em comum uma
pobreza tdo radical que ndo possuem qualquer tipo de habitacdo estavel e se véem obrigadas a viver
nas ruas, nos vaos de entradas de prédios das cidades, em salas de espera de estacdes ferroviarias.
Provavelmente, ndo obstante os séculos que passaram, o cenario de vida desta humanidade
sofredora € muito semelhante ao que se apresentava aos olhos de S. Jodo de Deus ou de S. Jodo
Grande. Por isso, qualquer tipo de intervencdo assistencial em seu favor (material, alojamento,
cuidados médicos, etc.) coloca-se numa linha de absoluta continuidade carismatica.

Ao lado de tais situacBes, ndo se exclui que nos proximos anos a Ordem possa ser interpelada
(devendo dar uma resposta rapida) por outras situacfes que hoje sdo mais esporadicas ou muito
menos sentidas. Pensemos, por exemplo, nas mulheres vitimas de violéncia, nas pessoas que
tentaram cometer suicidio, nas que vivem a soliddo da viuvez, nos problemas psicoalimentares
(anorexia e bulimia), etc. Uma atencdo adequada as necessidades da pessoa que sofre ndo pode
deixar de estar atenta aos «novos sofrimentos» que, com o tempo, podem aparecer e que devem
encontrar a Ordem preparada para as assumir, com criatividade e amor.
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DESLOCAR O ANTERIOR PONTO 5.1.3 para outra parte do texto

(possivelmente como ponto 5.3 antes de “Na gestdo e dire¢do™.)
O texto seguinte ndo foi revisto, ndo sendo de competéncia da Comissao de Bioética.
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