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RESUMO

Apresento sucintamente dois dos desafios mais significativos e contraditorios da
medicina de hoje, a chamada medicina baseada na narrativa' ¢ a medicina da nova
eugenia. Enquadro-os nos progressos da mathesis em biologia e dos seus efeitos na
clinica médica, segundo uma dupla perspectiva - a medicina de suporte e paliativa e a
genética de predi¢do e procriagdo. Para exemplificar e aprofundar a compreensao do
contexto da tecnociéncia aplicada a medicina, refiro alguns factos histdricos de relevo
e apresento os passos canonicos da investigacdo clinica em cancerologia. Confronto
tais cenarios de inquiri¢do com as condi¢des de boa pratica a cabeceira do doente,
salientando a constitui¢do critica e prudencial das decisdes médicas de fim de vida
(DMFV); abordo depois, mais resumidamente, a incerteza e o risco, nomeadamente na
medicina preditiva e nas decisdes médicas de inicio da vida (DMIV). Mostro, assim,
que o acto médico ¢ incompativel com o reducionismo e com a geneticizagao do vivo
(da satide e da doenga), porque a clinica tem, sempre, espessura antropologica e ¢é,
sempre, experiéncia humana pregnante de sentido. Ou seja, mostro que a complexidade
e a heterogeneidade do campo médico obriga, cada vez mais, a interrogacao filosofica
e a disputatio moral.

Palavras Chave: filosofia da medicina, bioética, experiéncia clinica, natureza humana,
sofrimento, medicina baseada na narrativa, geneticizag¢do, decisées médicas de inicio de vida e
de fim de vida

THE ENDLESS BONDS AND THE CHALLENGES TO MEDICINE

This paper summons to contest some of the bonds that will be severed, probably, by
the new eugenics, and may be repaired by narrative-based medicine, two of the most
extreme and contradictory challenges to today’s - and tomorrow’s - medical practice.
Accordingly, I intend to frame its development into the unbounded mathesis of
biomedicine with the hindsight intention of questioning the foundations both of the
ethical basis of the beginning of life medical decisions and of the end of life medical
decisions. I will defend that, since clinical experience always embodies existential and
anthropological density, and always has moral value, medical decison making seems
not to be totally reducible to any algorithm or to the geneticization of the live world.

Key words: philosophy of medicine; bioethics, clinical experience; human nature; suffering;
narrative based medicine; geneticization, begining and end of life medical decisions

* Uma versao um pouco modificada deste texto devera ser publicada na revista Andlise em 2005, com o titulo “Lago sem fim”
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INTRODUCAO

Idealmente, procuramos hoje aplicar na clinica da
doenga avangada as injungdes de Thimoty Quill, segundo
o qual o doente (...) deve ser o guia final acerca do nivel
de alivio da dor que é adequado e dos efeitos colaterais
aceitaveis. Suspender ou renunciar a tratamento efecti-
vo da dor devido a receios deslocados de dependéncia,
tolerdncia ou sedagdo, ou devido a condicionamentos
legais, é inaceitdavel (...)%. E o dever primeiro e exigente de
respeito pelo doente e de detecgdo do sintoma, de critério
semiologico e de sabedoria pratica na aplica¢do do cdnon,
para alguns da métrica e do seu controlo clinico’. E a
humanidade na abordagem do sofrimento, da doléncia (tan-
tas vezes dor absoluta), do desespero, ¢ a competéncia no
manejo e na rotagdo de opidides, etc. E, portanto e sobre-
tudo, a compreensdo dos valores ¢ vontades de alguém
que - por vezes - sofrendo terrivelmente, de esperanca
perdida, suplica por ajuda®. E essa ajuda eficaz quase sem-
pre pode existir! Deve estar pronta e disponivel onde e
quando necessaria, seja em casa, na Unidade de Cuida-
dos Intensivos ou na clinica.

Se a doenga ¢ sempre um corpo estranho ou naufraga-
do, pode definir-se o sofrimento como a perda ou a toma-
da de consciéncia da perda da integridade e/ou da unida-
de do Eu e/ou do Corpo. Parece que Hipocrates ja o sabia,
pois ¢é-lhe atribuida a afirmac@o lapidar: o homem apenas
sente dor por ser ndo-uno! A flagrante omissao do topico
desespero humano, até ha bem pouco tempo, dos cursos
de medicina e a auséncia nos textos de medicina do tema
sofrimento humano sio anomalias dificeis de explicar’.
Ora, um conselho dos mais sabios e menos seguidos para
enfrentar o sofrer e o fim da vida ndo invoca a veneravel
crenga na imortalidade da alma, nem inventa um mundo
celestial a haver; a licdo estdica dissocia sofrimento e
morte, ensina a separar doenca e morte®. Sabe-se que uma
forma de pensamento céptico marcou a ciéncia galilaico-
-cartesiana ¢ a nossa; ¢ que uma modalidade de pensa-
mento estdico caracteriza o Eu (Self) dos modernos ¢ o
nosso...

Em 4 Sociedade do Risco, Beck afirma que o actual
poder médico encerra uma despropor¢ao entre a acgdo e a
capacidade técnica e que tal poder ndo lhe vem sequer
das aptiddes de protecgdo da satde ¢ de combate a
doenga’. A historia recente da medicina e da biotecnologia
mostra que o desenvolvimento cientifico actual depende
de contingéncias de vastas e complexas redes tecno-soci-
ais®. Segundo alguns criticos, a medicalizagdo da socieda-
de ocidental é cada vez mais invasiva, incoercivel e radical
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e raros sdo hoje os campos de aplicagdo da técnica ¢ da
ciéncia fechados a Medicina e as Ciéncias biomédicas,
como Michel Foucault preveniu anos atras. Varios obser-
vadores externos do campo da saude e da biomedicina
tém sublinhado que, em areas de vanguarda (desde o uso
de modificadores da resposta bioldgica e a fargeted
therapy aos transplantes de células estaminais ¢ a nova
genética reparadora), a narrativa clinica ndo se limita a
viabilizar e completar a relagdo médico-doente (do afron-
tamento da dor moral a dignidade nos cuidados basicos
no fim da vida). A narrativa larga, alarga e intensifica, so-
bretudo, um conjunto vasto de relagdes intersubjectivas,
culturais e tecnologicas que convertem o que pareceria a
primeira vista mero jogo de linguagem em puro (ou impu-
ro) exercicio de poder: (...) Newly emerging technologies
and therapeutics, data from clinical trials, popular
culture and ‘technoscientific imaginary’ all flow through
the conversations between doctors and patients and are
played out in the bodies of patients (...)°. No corpo do
doente, no corpo social, a biomedicina adquiriu um poder
sobre a vida e sobre a morte desmesurados.

A escuta, a palavra, a nova narratividade ¢ a via régia
de re-instauragdo do valor da anamnese e, portanto, do
humano, na biomedicina. Da histdria clinica plena e bem
feita advém o acesso ao fendmeno total (ou parcial) da
doléncia (e/ou da doenca), a compreensdo do doente e
dos (seus) sintomas e a lealdade aos problemas (diagnos-
tico, progndstico e terapéutica), a individuagao e o possi-
vel acesso ao outro - condigdo de boa anamnese e assimi-
lagdo, a principal ferramenta de aperfeicoamento, fecho
ou closure da experiéncia!?. Sendo a desumanizagio e até
a desumanidade um dos problemas maiores das praticas
de satde actuais, sdo muitos os que sentem na pele que
ha um debate publico a travar, se quisermos um futuro
bom para a medicina. Entre outras preocupagoes legiti-
mas, contam-se as seguintes:

- as vertiginosas transformacdes na ciéncia ¢ na soci-

edade com o estabelecimento da sociedade de risco,

da mercadorizacao (commodification) da vida e, claro,
da globalizacdo — agravadas pela perda de confianca
na medicina e, em geral, nas instituigdes;

- a promiscua confusao de racionalidades e normativi-

dades nas areas clinica (Medicina Baseada na Narrati-

va e precedéncia clinica versus Medicina Baseada na

Prova ou EBM e guidelines), cientifica, bioética, eco-

ndémica, juridica, etc. - dimensdes varias cuja comple-

mentaridade € 6bvia;

- 0 envilecimento do ser humano ¢ a violagdo quotidi-

ana da equidade - extremo da crise da imagem do ho-
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mem, da chamada morte do sujeito (?), do fim do con-
trato social, da evacua¢do do bem comum, da dissolu-
¢do da esfera publica, da abdicag¢ao da responsabili-
dade social do cientista (e do estadista)...

Habermas recorda alguns passos da historia da medi-
cina moderna - como a vacinagao, a cirurgia cardiaca e
cerebral, as transplantagdes e os xeno-transplantes, a en-
genharia genética ¢ a terap€utica génica, a eugenia tera-
péutica - e recomenda-nos o assentamento da estrutura
moral em trés pilares: o olhar de e para a humanidade; a
consciéncia singular de sermos os autores da nossa pro-
pria biografia e o nexo entre a auto-compreensao moral e o
fundo antropologico da ética da espécie!!. Cabe-nos, com
efeito, principalmente a nds, profissionais de hoje, per-
guntar como outros tém feito!2: quais sdo os valores que
as tecnociéncias estdo, implicita ou explicitamente, a
redefinir?, como impedir que a medicina se transforme numa
politica biologica, ou numa biopolitica do inumano - a
Vida Nua (a maneira de Giorgio Agamben)?, deverdo re-
forgar-se os limites externos a intervengao e a investiga-
¢do, designadamente a pesquisa genética?

Para dirimir algumas destas controvérsias, nas esferas
clinica, técnica, deontoldgica, ética e juridica, recorre-se ha-
bitualmente a diversos argumentos, principios ou valores:

- argumentos utilitaristas (liberais, consequencialis-

tas);

- argumentos pragmaticos;

- argumentos teleoldgicos (e do plano inclinado e da

repugnancia);

- argumentos deontologicos e casuisticos;

- principios da precaugdo, da autonomia, da respon-

sabilidade!?;

- valores prudenciais, procedimentais, etc.;

- ¢, naturalmente, a virtude, a dignidade, aos direitos

humanos.

A classe de argumentos mais relevante, para os meus
propdsitos aqui, confronta-nos com uma sugestao recen-
te acerca da ideia de moralizacdo da natureza humana. E
pertinente a sugestao da existéncia de uma nogao robusta
de autoridade moral subjacente a - e decorrente da - nogéo
de natureza ou espécie humana?!4 E qual, ento, o critério
de justeza das nossas acgdes? Habermas, discutindo a
urgente auto-compreensdo ética da espécie humana,
valoriza, singularmente, a obediéncia a um sentimento de
vergonha que proporcionaria o acesso a uma resposta a
interrogagdo seminal - como devo viver?'> Mas porqué
um sentimento de vergonha e ndo de culpa? Porque ndo
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um gesto de escrapulo? Ou de inteligéncia? Ou um reflexo
de repugnancia? Ou um sentimento de inteligibilidade?

Com efeito, face a rapidez dos avancos cientificos e
tecnologicos, impde-se perguntar se - ¢ de que forma - as
diversas ordens da natureza condicionam a recepgao do
necessario e a percepgao do possivel (a esfera de liberda-
de, 0 além do necessario)!6. A natureza permite-nos con-
ceber de diferentes maneiras o ser humano?'’ Se sim,
quantos estados pré-humanos, inumanos, desumanos,
sobre-humanos, poés-humanos ja atravessou a humanida-
de. Um célebre pensador do Renascimento, Pico della
Mirandola, afirmava em 4 Dignidade Humana que havia
muitas e variadas imagens do homem: teria razdo? quan-
tas estardo por descobrir?

Uma racionalidade cientifica

A espessura da oncologia

Com os antigos, seguindo Diego Gracia, podemos con-
siderar o campo médico como a unido de uma primeira
area, cuja finalidade e intencao ¢ cuidar e curar, a medicina
pratica, e de uma segunda area, a teoria médica, cujo
objectivo e fito é conhecer e prever, a medicina investiga-
cional. Esta, para simplificar, comporta métodos qualitati-
vos, quantitativos e mistos. Os tragos distintivos dos
M¢étodos Qualitativos sdo igualmente as suas virtudes ¢
os seus defeitos (do estrito e estreito ponto de vista que
aqui desenvolvo): individuagdo, fenomenalidade, satura-
¢do e significacdo do dado. Quanto aos Métodos Quanti-
tativos, lineares ou ndo lineares, triangulados ou ndo com
outros, tém, prima facie e sucintamente, as seguintes exi-
géncias e/ou atributos:

- adeterminacdo a priori da clareza da pergunta princi-

pal e/ou da comparacio, isto ¢é, a fixacdo da ideia cla-

ra e simples em Material e Métodos;

- o apuramento do modo de distinguir entre

significancia estatistica e relevancia ou significado cli-

nico;

- adisciplina intelectual e a parcimoénia na generaliza-

¢do e na comparagdo apenas de parametros compara-

veis!

Nao podemos, por conseguinte, desvalorizar ¢ minimi-
zar o leque de dificuldades fundacionais e protocolares
da investigagao clinica que, sob a forma de uma check-
-list, esquematizo brevemente:

1° - Como fixar e exibir o valor cientifico e social da

pergunta principal ou capital de um projecto de inves-

tigacao?
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2° - O que ndo é cientificamente correcto ndo é ético
— condicao elementar de validade e licitude procedi-
mental.

3°- Como estabelecer a justa selec¢do e a nao discrimi-
nacao na amostra/populacdo? — sabido que minorias e
certas sub-populacdes sdo excluidas dos ensaios cli-
nicos habituais.

4° - Perante a incerteza dos resultados, como atingir
uma relagdo risco-beneficio favoravel?

5° - Como estabelecer a analise independente e exter-
na de cada projecto ou pesquisa?

6° - Como conseguir obter sempre o consentimento
livre e esclarecido do doente ou do sujeito, dada a
complexidade crescente dos Profocolos ¢ a pressa das
conclusdes?

7° - Como garantir e atestar o principio soberano do
respeito pelos sujeitos passivos ou pelos participan-
tes e da sua autonomia?!®

Na investigacdo clinica oncologica (e ndo so) consa-
grou-se uma tipologia ¢ uma sequéncia investigacio-
nal em quatro fases assim caracterizadas:

Tem actividade anticancerosa? Quais os

FASE-1 mecanismos de ac¢do e qual a toxicidade?
ESCALADA DE DOSE
. . o
FASE _ II Qual a eficacia em patologia especifica?
Qual a seguranga?
FASE - ITI Qual a curva de dose-resposta? 3
(ALEATORIZAGCAO e OCULTACAO)
FASE — IV FARMACOVIGILANCIA

Post-marketing

A experimentagdo e investigagao humana faz apelo a
generosidade, ao altruismo e, sem exagero, ao heroismo
dos sujeitos, ja de si tdo doentes, vulnerdveis ou depen-
dentes - o que implica uma enorme responsabilidade para
o investigador principal e seus colaboradores. Os ensaios
clinicos de Fase I violam intrinsecamente o honoravel e
incontornavel principio de ndo maleficéncia (pode haver
nao beneficio, a morte toxica ocorrera entre 1 a 20% dos
casos, variando muito com as instituigdes, as patologias e
0s respectivos ensaios) e o imperativo de tratar o ser hu-
mano - cada ser humano - sempre como um fim. Os ensaios
de Fase II, mais do que dar beneficio ao doente, contribu-
em desejavelmente para o bem comum. Os de fase I1I re-
querem a aleatorizacdo, a perturbante condi¢do de
ocultagdo (como tal, o consentimento livre e esclarecido €
tdo importante que hoje ndo se permitem ensaios cegos
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em criangas) e, ainda, a condigdo essencial de equipoléncia
(ou equipoise) clinica'®, tradugdo deontoldgica e técnica
minimal da Hip6tese Nula ou da condi¢a@o de igualdade,
equivaléncia ou ceteribus paribus entre o grupo experi-
mental e o grupo de controlo.

Se o adequado (participado, revisto) plano de trata-
mento para cada doente ¢é tantas vezes, entre nos, motivo
de uma luta insana (pelo exame complementar a tempo e
horas, pelo espago para observar um doente, pela presen-
ca dos outros membros da equipa, pela cama na enferma-
ria, etc.) qual ndo serd a luta para concretizar — com equi-
dade, rigor e celeridade, um ensaio clinico (cooperativo e
internacional, tantas vezes)?

Julgo, pois, conveniente assinalar, voltando ao exerci-
cio quotidiano da clinica oncologica, algumas das maio-
res deficiéncias e preocupacdes actuais de quem estd no
terreno (por exemplo, nas DMFV):

(1) ndo basta o termo de consentimento esclarecido:

como proporcionar o envolvimento real do doente e o

respeito pelas suas determinagdes? como introduzir

entre nds a disciplina da disposi¢cdo ou decisdo ante-
cipada, etc.?;

(i) como garantir a continuidade, prontiddo e correc-

¢do de cuidados? como articular, sob a batuta do médi-

co (de familia, clinico geral, internista, etc.), continui-
dade de cuidados, apoio domicilidrio, etc.?

(ii)) na fase terminal, como assegurar a presenca de fa-

miliares, de cuidadores e/ou profissionais das equipas

de cuidados paliativos a qualquer hora do dia, em qual-

quer dia do ano; ¢ como ser /eal com o/a doente (e

familiares) até ao fim?20.

Note-se que, mesmo neste ambito restrito, subsistem
preocupacdes essenciais e fundacionais de indole muito
diversa ¢ ndo menos relevante, também urgentes ¢ inadia-
veis; por exemplo, escasseiam (entre nos) as inquirigdes
filosoficas ou conceptuais ligadas ao tratamento e acompa-
nhamento da doencga crénica, prolongada, maligna. Que
sentimos e pensamos quando dizemos em medicina?! sofri-
mento, dor, doenga, anguistia, desdnimo, desespero, morte?
qual o significado do escrupulo que impede simultanea-
mente a mentira piedosa e a verdade brutal??Z qual o valor
da distingdo em oncologia (campo a que me estou a cingir)
entre tratamento de intenc¢do curativa e tratamento de in-
tengdo paliativa?23 que significa diagnostico de fase termi-
nal da doenca ou de estado agonico? de que falamos quan-
do falamos, neste contexto, de dignidade humana? de que
falamos, afinal, quando falamos de ética clinica??*
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Num ambiente geral de alienago ¢ de violagdo dos
deveres de cidadania, como manter a integridade, a es-
peranga ¢ a fidelidade ao doente, particularmente em si-
tuacdes-limite (como as caracterizou Karl Jaspers)? Para
alguns, o respeito dos principios de ndo maleficéncia, de
beneficéncia, de autonomia e de equidade ¢ prioritario e
basta; precede ¢ determina a formagao técnica (ja dizia
Hipocrates, onde ha amor do homem ha também amor da
arte) e a pericia no manejo dos diversos problemas bio-
-psico-sociais que a visdo compreensiva da doenca e do
tratamento do doente reclamam?>.

Complexidade e heterogeneidade da medicina

Por volta de 1990, as principais causas de mortalida-
de anivel planetario eram as infecg¢des do tracto respira-
torio inferior, as diarreias, a patologia perinatal, a depres-
sdo unipolar major, a coronariopatia isquémica, a doenga
vascular cerebral, a tuberculose, os acidentes rodoviari-
0s, as anomalias congénitas, por ordem de grandeza. As
causas correspondentes no século XXI, salvo cataclis-
mo nuclear, ecoldégico ou equivalente, serdo a
coronariopatia isquémica, a depressdo unipolar major,
os acidentes (domésticos, rodoviarios, profissionais,
etc.), a doenga vascular cerebral, a doenca pulmonar cro-
nica obstrutiva, as infec¢des do tracto respiratdrio infe-
rior, a tuberculose, a guerra, as diarreias, a infecg¢ao pelo
VIHZ6. O aumento da longevidade, o espectacular pro-
gresso da medicina intensiva (designadamente de crian-
cas prematuras, de traumatizados, etc.) e da cirurgia
(laparoscopica, ndo invasiva, semi-invasiva), os suces-
sos da transplantagdo e da imunobiologia, as esperan-
cas da nova terapéutica anticancerosa (e ensaios clini-
cos aleatorizados), as potencialidades fauticas da nova
tecnomedicina preditiva e regenerativa atiram para as
maos do clinico e do publico, simultaneamente, ndo s6 o
risco do desvario (o que suscita a questdo dos caminhos
e suplanta o problema dos limites da medicina — recordo
a obra de Ivan Illich, falecido ha cerca de um ano ¢ as
reflexdes de Hans Jonas e Daniel Callahan, entre muitos
outros), mas também, recentemente, mostram nimeros

impressionantes acerca da escala do erro em medicina?’.

A admiravel defini¢do de F. Pessoa, no Livro do De-
sassossego (#301) - O homem de ciéncia reconhece que
a unica realidade para si é ele proprio, e o unico mun-
do real o mundo como a sua sensa¢do lho da (...) Nada
mais objectivo do que os seus sonhos. Nada mais seu do
que a sua consciéncia de si. - corresponde a uma hipoté-
tica ciéncia do individuo; ndo poderia ser mais contraria
aos caminhos das ciéncias dos Modernos, mormente da
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complexidade e da heterogeneidade das ciéncias médi-
cas de hoje?®. Assim, a amplitude e variedade das conse-
quéncias da modernidade e do cartesianismo revelam, na
engenharia genética e na nova eugenia, a mais avancada
fase da reducdo mecanicista da Vida?®. Com efeito, per-
sonalidades como Watson e Crick celebram, em obras
recentes, a vitoria da filosofia materialista; outros cien-
tistas, igualmente laureados, ndo tém pejo em recuperar
a defini¢do tomista protoplasmica de vida - materia
signata quantitate’®. Sio os restos ainda fumegantes e
as cinzas ainda quentes das controvérsias ultrapassa-
das em torno do mecanicismo, do determinismo, do
atomismo e do reducionismo metodolégico3!
heuristicas e operadores, mais que ideologias e concei-
tos, importantes e recorrentes na filosofia da ciéncia e da
tecnologia.

O papel do determinismo e da contingéncia no mun-
do da vida (le physique) e, por outro lado, no mundo
das escolhas e valores (le moral, dos physiologistes
franceses) ¢ sobremanecira reconhecido: a medicina
desde os gregos assume-se como disciplina de afron-
tamento e redugdo da incerteza — dai a tematizacgao
sistematica do kairos, da boa ocasido, da acribia, da
justa medida, da prudéncia, da precaugdo (o célebre
preceito primo non nocere).

No campo da ciéncia, ndo ha, creio, quem hoje se
oponha ao reducionismo metodologico e ao atomismo
robusto; ha, isso sim32, grandes e notdveis esforgos de
reunificagao, de integragdo, de sintese - a varias escalas,
das varias dimensdes e pelas diferentes disciplinas das
ciéncias biologicas: gendmica, genémica funcional e
epigenética, genémica populacional, até a ecologia e a
biologia populacional®3. Os clinicos cada vez mais estio
obrigados ao vaivém entre a queixa do doente e a doenga
local, celular ou molecular (doenga que ¢é universal, na
sua ontologia, fisiopatologia, etc.) e, desta, a pessoa
doente (sempre unica e singular) ¢ seus sintomas (e
souberam-no muito antes da sua fixagdo no Novum
Organon Scientiarum de 16203%); afrontam e registam,
assim, canonica e devidamente, diversas ontologias, o
que equivale, ipso facto, a reconhecer e validar as cate-
gorias estruturantes da biologia actual:

- individuo, parte/todo,

- escala, rede, propriedades emergentes,

- auto-regulacdo, autopoiése, morfogénese,

- sistemas dinamicos, complexidade,

- biologia integrativa, integracao,

- trajectoria, historiad.
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A geneticizag@o da cultura ocidental nasce em meados
do século XX. A dataemblematica é 1953, ano em que Watson
e Crick - baseados nos dados de cristalografia de RX de
Wilkins (também agraciado com o Nobel) e de Rosalyn
Franklin e nos trabalhos de Avery, MacLoad e McCarty no
Pneumococus —, publicam na Nature a estrutura do ADN,
anunciando a sua relevancia para a transmissao da informa-
¢do genética. Das investigagdes recentes em torno do
pangeneticismo (como, entre nés a de José Luis Garcia©)
concluiu-se que nao ¢ sendo o culminar da impregnacao téc-
nica e cientifica da natureza, da Vida, da natureza humana, da
vida humana, impregnacdo que gera uma nova imagem do
homem e cria um novo imperativo de satde ¢ vastos territo-
rios de mercado®’.

A lista seguinte, algo impressionista, permitira mostrar a
fascinante mutag@o da paisagem tecnologica e deixa adivi-
nhar a mudancga dos dispositivos e cendrios de inquiri¢do e
do ambiente cultural sucedaneos da revolug¢do
microbiologica do século XIX e a ela associados — marcos
de uma historia social do conhecimento biomédico moderno
e “pos-moderno”:

Séc. XIX - Microbiologia: O caso de Semmelweis, a pro-
va e a antissépsia; dilemas da Sifilis e a Reacgdo de W-
-K; tuberculose; BCG; Medicina Social; Higienismo e
discriminagdo

Séc. XX - Infecgdo hospitalar ou nosocomial; Novas
doencas Infecciosas (virus, Cancro, Imunopatologia;
VHI, HP, etc); Antibidticos ¢ Xenobidtica; Vacinas;
Multiresisténcia; Vigilancia epidemioldgica/globalizagdo

Séc. XXI - Geneticizagao da Medicina; Estado Neutro de
Nao-satde ou Nao-doenga; Medicina preditiva;
mercantilizacao e normatividade biomédicas; majoragao
do capital fisiologico e genético!; Neo-darwinismo so-
cial?; Medicina darwiniana (HP; Borrelia; Clamidia; in-
fecgdes latentes, etc.); Iniquidade e recursos; novas
patologias; gendomica funcional; bio-informatica e biolo-
gia in silica, etc38.

O clenco de alguns dos progressos mais recentes nas
areas da procriagdo ou reprodugdo medicamente assistida
(PMA/RMA) e das novas biotecnologias (as antigas sdo as
técnicas milenares de fabrico do pao, do vinho, da cerveja e
do iogurte), ajuda-nos a pdr em relevo, na sua verdadeira
escala e escopo, os problemas morais ou éticos inauditos
que se perfilam no horizonte de esperanga trazidos pela vio-
lagio do segredo da vida®?:
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1978-1° bébé-proveta L.Brown

1982-Insulina Recombinante

1985-1* mae de “aluguer” (K.Cotton)

1986-1° Transfer Nuclear - cél embrionarias (Willadsen)
1990-Programa Genoma Humano

1994-1%crianca de sexo seleccionado por Diagndstico
Pré-Implantatorio (casal Gilliam)

1997-ovelha Dolly

Efectivamente, o campo de possibilidades abertas pela
engenharia médica € tdo mitologico e extra-ordinario, que
o Relatorio Kass - Além da Terapéutica: A biotecnologia
e a busca da felicidade*” - termina com o langamento dos
seguintes desafios:

(1) quando ¢ que o desejo parental de ter filhos sauda-

veis e melhores restringe a liberdade deles, os filhos,

limitando a longo prazo a sua autodeterminagao (self-

-command), realizagdo individual e capacidade de ex-

celéncia? (é o caso da manipulagdo genética);

(i) quando € que a gesta pela melhoria de si proprio

colide com o Eu e o torna menos Eu ou pior Eu? (dro-

gas, proteses, técnicas, etc., que proporcionam o au-
mento artificial de faculdades e capacidades);

(iif) quando ¢ que a ansia de manter um corpo juvenil

ou de ter uma longa vida reduz as possibilidades de

bem viver? (espera-se o dominio dos processos biolo-
gicos de senescéncia num futuro muito proéximo);

(iv)quando ¢ que a procura de gozo, satisfa¢ao e auto-

-estima nos desvia das actividades e das ligacdes

intersubjectivas que provaram ser essenciais para es-

ses mesmos designios, se correctamente entendidos?

(¢ o caso da manipulag@o farmacoldgica mental, de al-

guma bidnica, etc.)*!.

Interrogagdes terriveis que o cidaddao do hemisfério
afluente e o individuo do século tera de enfrentar vari-
as vezes ao longo da sua vida...! Eu arriscar-me-ia a
acrescentar um quinto desafio: quando ¢ que a incapa-
cidade de aceitarmos a nossa propria dimensao e con-
tingéncia — a escala da comunidade, da vida, do Cosmo
—nos impele ao delirio de grandeza e a alucina¢do da
certeza e nos afasta do trabalho colectivo, inteligente e
proficuo? As questdes éticas centrais que se levantam
sdo, de facto, gigantescas, dantescas, e, a curto ou
médio prazo, globais, planetarias. A esta data, ha cerca
de 400 casais nos EUA que seleccionaram o sexo dos
seus filhos. Na Europa, onde o nasceu o /aisser faire, o
nimero deve ser maior, excepto no RU, onde ndo have-
ra nenhum caso: aqui a tradi¢do de fairness na justica e
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a exceléncia na auto-regulacao dos profissionais pare-
cem bastar... E que pensar do experimentum humanum
(termo de Herminio Martins*?) lancado pelo
neurocientista islandés, Kari Stefansén, que obteve
permissdo do parlamento do seu pais para registar, in-
vestigar e comercializar na sua empresa, DeCode, uma
base de dados com o genoma de todos os seus
concidadaos (de uma larga frac¢do dos 100.000 habi-
tantes conhece-se a genealogia desde o ano 1000!, dai
o seu extraordinario interesse cientifico)?43

A ideia de Natureza

Estaremos, realmente, a entrar na época da escolha
do genotipo ¢ do melhoramento da espécie? Estare-
mos as portas da eugenia positiva? De um novo racis-
mo (deixo de fora a eugenia negativa ou terapéutica,
porque ¢ bem menos controversa)? Do absoluto
inumano? Parecendo chegado de outro planeta, com a
autoridade que lhe ¢ reconhecida, Lee Silver, afirmou
peremptorio em Lisboa, ha quatro anos, que se mudara

a prépria natureza da espécie humana**.

Uma das nogdes criticas actuais ¢, pois, a ideia de
natureza. Provém de natura versao latina de physis
que se opde a nomos, lei. A natureza ama o oculto,
sabia Heraclito e, no século V AC/AEC, os filésofos
jonios ja pensavam a natureza como conceito ou como
ideia e ndo como dado. Devemos guardar a dupla
acepcao originaria de physis, processo de crescimen-
to e natureza propriamente dita*3. O iatros, o médico
antigo, o fisico (physician) ou clinico, tratava o Outro,
a dor ¢ a doenga como fendmenos naturais, no respei-
to da natureza — era a crenca em uma vis medicatrix
naturae. Por outro lado, um dos pares tematicos fun-
dadores da medicina foi - e ¢ - a oposic¢ao visivel/invi-
sivel, polaridade presente repetidamente em textos do
Corpo Hipocratico e geradora de intensos debates na
escola de Alexandria, quando nascia a pratica da vi-
vissec¢ao humana (a autopsia ¢ um dos membros do
tripé da seita empirista; os metodistas procuravam sal-
var os fenomenos visiveis comuns).

Mecané significa originariamente manha, a por¢ao da
techne devotada ao desembarago, por exemplo, os artifici-
os de Ulisses ou de Hipocrates contra feitigos ou inimigos
ou fados ou deuses...%; hoje, mecanismo bioldgico signi-
fica metabolismo, equilibrio, feedback, auto-regulacao —
por isso, a maquina de Lactancio, o reloégio de Nicolau
Oresme e o cuco de Descartes*’ sio metaforas ou mode-
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los ultrapassados e equivocos do vivo! Poderdo estas
imagens contaminar a qualificagdo negativa do mecani-
cismo e o juizo pejorativo implicito ou explicito que se esta
a promover das novas biotecnologias?

A verdade ¢ que o médico moderno, na ansia quase
voyeurista de espreitar por detras do véu de Isis, saltou
da biologia in vivo do Liceu de Aristoteles e da escola de
Alexandria, para a anatomia animata e a anatomia pato-
logica e, depois, para a biologia in vitro de um Claude
Bernard e de um Rudolfo Virchow; saltou, por ultimo,
para uma biologia in silica, de chips de ADN e ndo s6 —
produzindo uma catadupa de dados dificilimos de inter-
pretar e de utilizar (como ocorreu com as estatisticas so-
ciais, militares e médicas nos séculos XIX e XX!). Cal-
culava e previa, dissecou corpos vivos e mortos, cria
mostrengos e mutantes. Como homem moderno de cién-
cia, desliga-se da aparéncia, excisa o sentido, esquece
aguas, ares ¢ lugares: ignora o fenomenal, ndo pensa a
Vida. E olvida, quiga, a sua alma... Havendo quem ache
que ja se paga excessivo preco por esta rasura baconiana
ou por este cesurismo faustico*®. .. e havendo quem, com
igual convic¢do e nobreza, acredite que a salvacao sé
podera vir da investigacdo — baconiana, cartesiana, cien-

tifica — da natureza®®.

O campo médico e o fim da vida

A divisao, a separacdo, a desvincul¢do entre as ex-
periéncias da doenga, do sofrimento e da morte deixara
a solta restos vitais dilacerados, vibragdes significantes
de um pathos universal: da dor grito, do padecer revol-
ta, do findar mistério. Filamentos escatologicos vazios
que nos invadem, tdnathos, necrofilia, desejo de morte
que infiltra o eros e o possivel, aliena a esperanca ¢ a
alteridade, anula o sagrado e a graca. Urge decifrar a
sua influéncia na actual ideologia médica e tecnocienti-
fica — neutra, relativista, mecéanica, computacional,
narcisica, amoral, utilitaria... — de natureza humana.

A abordagem da Medicina de Cuidados Paliativos
(MCP) deve partir da consciéncia aguda de males actu-
ais - (...) It appears to me that many patients feel deserted
by their doctors at the end. Ideally the doctor should
remain the centre of a team who work together to relieve
where they cannot heal, to keep the patient’s own
struggle within his compass and to bring hope and
consolation to the end. (...)>°. S6 assim se podem com-
preender ou explicar (?) os altos e os baixos das derivas
da nossa cultura, que resumo no seguinte quadro>!:
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1967- Ceciliy Saunders funda o St Christophers
Hospice

1968- Critérios de morte cerebral

1969- Kiibler Ross publica On Death and Dying
1971- Dra. Gertruda Postma “eutanasia’ a mae de 78a
1975- caso Karen Quinlan

1983- relatorio Deciding to forego Life-sustaining
Treatment (USA)

1991- Remmelink Commission: as mil mortes ndo vo-
luntarias

1993-Lei 22572, Senado holandés: eutanasia

Um dos pontos criticos da boa morte ou da ma morte
parece residir na impensavel e impossivel disjung¢éo en-
tre vida humana e morte humana, disjun¢do que a actual
MCP nao deseja nem afirma, mas que a insidiosa emer-
géncia no espacgo social-mediatico de uma nova classe,
o individuo moribundo, esté a atear ¢/ou a atestar - (...)
Si j’insiste sur [’invention du mourant, nouvelle
catégorie de citoyens, ni vraiment malades ni tout a fait
vivants, c’est pour marquer un danger: tout se passe
comme si notre societé instaurait une symbolisation (...),
une représentation et une ritualisation de la mort, qui
reposent essentiellement sur le mourrant (...) avec la
preétention illusoire de nous délivrer et de la mort, et de
ce que nous devons aux morts (...)>2. Atear pelo morbido,
insensivel e desinformado tratamento (mediatico,
legislativo e publico) do tema, atestar pelo efeito
dissociativo e degradante causado pela infernal
(des)organizagdo das institui¢des (e do sistema) de sat-
de e pelo encarnicamento de algumas praticas e DMFV.
Com a agravante de que a tecnomedicina, que primeiro
separou sexualidade e reproducao e, depois, fecundagao
e natalidade e, mais recentemente, natalidade e
individuacdo®?, parece quebrar, agora, definitivamente,
os lagos entre corpo ¢ alma e apagar, de vez, a cumplici-
dade entre real e virtual.

Uma grande ambic¢ao, e segundo alguns autores a pro-
pria finalidade da MCP, ¢, pode dizer-se, a restitui¢do da
dignidade ao morrer. Seja qual for a posi¢do adoptada na
resolu¢do e na valoragdo de cada situagdo ou decisdo
concreta, essa dignidade devera ter um conteudo preciso
de e para cada doente?.

Algumas das principais categorias para uma aborda-
gem integral e integrada da dignidade do doente e da fami-
lia nas DMFV devem ser, segundo Harvey Chochinov, as
seguintes>>:

CATEGORIAS E TEMAS PARA A DIGNIDADE NAS DMFV

Relacionados com a doenga Do Inventario Social Medidas de dignificacdo

Acuidade cognitiva Experiéncias de intimidade ... de continuidade do Eu ...

Capacidade funcional Suporte social Afrontamento (fazer face)

Sofrimento fisico Pundonor e in-dependéncia Projecto; Closure

Sofrimento psiquico Inquietagdes espirituais Conforto, ... philia, amor...

A dignidade passa, por conseguinte, inevitavelmente,
pelo acolhimento - ou recolhimento - da alteridade e pelo
reconhecimento do outro, seus valores, seus desej0s56.
Pelo sentido que ele d4 a sua vida, ndo a vida em geral, em
abstracto, mas a vida tal qual ela se lhe apresenta: solita-
ria, dificil, breve, medonha, desesperada, terrivel, insupor-
tavel, impossivel... indigna, ou ndo, aqui, agora.

Os seguintes factos bem comprovados sdo referidos
em toda a abundante literatura cientifica disponivel:

- a familia, a comunidade, os vizinhos, os voluntarios

podem ser, para o doente, um amparo de valia e présti-

mo inestimaveis;

- a MCP melhora a qualidade de vida dos doentes in-

clusive com doengas incuraveis;

- ha hoje tratamentos muito eficazes para a dor e ou-

tros sintomas ignominiosos;

- os medicamentos para a dor devem ser baratos, aces-

siveis a todos e utilizados enquanto forem necessari-

os nas doses e formas adequadas®’;

- ndo ocorre dependéncia com morfina quando empre-

gue correctamente no tratamento da dor ou da dispneia.

Deixando para outra oportunidade o exame abissal,
terrivel que o mistério da finitude humana exige®®, os me-
dos especificos que a familia sente em relagdo as suas
proprias capacidades para acompanhar os familiares no
fim de vida e no seu proprio domicilio, estdo bem identifi-
cados e sao multiplos e diversos. Entre eles (muito esque-
maticamente) salientam-se os medos

- do desconhecido,

- da impoténcia,

- do simples esgotamento fisico ou moral,

- de causar inadvertidamente mal ao doente,

- das crises de agitacdo ou convulsivas,

- de errar na administra¢do de medicamentos,

- de ficar s6 - sem apoio técnico ou profissional - no

passamento do doente,

- de ndo saber identificar ou interpretar as manifesta-

¢des de morte iminente>”.

Os objectivos elementares ¢ concretos dos cuidados
prestados ao doente (na fase avancgada e na fase terminal
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de uma doenga grave e irreversivel) visam, assim,
paradigmaticamente, o individuo enquanto ser tnico, in-
tegro, pessoal (sem esquecer a importancia da familia e de
outros prestadores directos de cuidados em casa e da aten-
¢do que estes requerem) e incluem, segundo Cecily
Saunders e outras autoridades, um compreensivo e exten-
so elenco de medidas:

i) Medidas de conforto

#1. rever a terapéutica ¢ suspender a desnecessaria

(futil)

#2. via de administragdo S/C (segundo a prescri¢ao)

#3. suspender investigagdes inuteis ou futeis; regis-

tar a ordem de ndo reanimagdo

ii) Medidas e insights psicologicos

#4. capacidade de comunicag¢@o na lingua materna do

doente

#5. insight acerca da condi¢do avaliada

ii1) Suporte espiritual e religioso

#6. reavaliar com o doente (e familiares, se aquele ndo

estiver consciente ou competente)

iv) Comunicac¢do com a familia e/ou outras pessoas

proximas

#7. identificar o grau de informacao e esclarecimento

de familiares (e proximos) acerca do prognostico de

morte iminente ¢ como/quando lhes comunicar

#8. dar a informagdo relevante a essas pessoas signifi-

cativas para o doente

v) Comunica¢do com o médico de familia/equipa de

cuidados primarios

#9. informar do estado do doente o seu médico de

familia

vi) Sintese executiva:

#10. plano de cuidados discutido com e explicado ao

doente e a familia

#11. confirmar a compreensao por estes, doente e fa-

milia, do plano de cuidados.

O doente e sua familia estdo, pois, actualmente, no
centro das preocupagdes e das DMFV. Quem lhes respon-
de? De que lugar lhes responde? Julgo que, enquanto
profissionais, s podemos dizer: o profissional, de uma
posicao de livre e responsavel (re)conhecimento do do-
ente; enquanto proximos e prestadores de cuidados, o
cuidador mais proximo; enquanto voluntarios s6 pode-
mos dizer, o voluntario ¢ todos sempre integrados numa
equipa multidisciplinar. Esta inclui familiares, pessoal de
saude, /eigos com formacgao adequada, amigos, vizinhos.
Todos sob a palavra orientadora de um responsavel, nor-
malmente o médico de familia, em nome, a bem, no interes-
se e por delegacdo do doente. E com a supervisdo psico-
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logica e a animagdo regular imprescindivel, porventura
através de grupos de partilha ou groupes de parole. A
educacdo em cuidados paliativos deve, assim, incluir ati-
tudes (valores e crencas), saberes (que discrimino em bai-
X0) e praticas (aptiddes) varias®:

ATITUDES cognitivas e praticas COMPETENCIAS

Filosofia e ética dos CP A arte da comunicagdo

Atitudes pessoais face a doenga, . .
Mecanismo dos sintomas
morte, perda, luto

. . Dor e outros sintomas: avaliagdo
Dimensoes do sofrimento ¢ desespero
€ tratameno

Trabalho em equipa multiprofissional | Tensao emocional e espiritual

Reconhecimento da familia como
. . Respostas a perda e ao luto
unidade de cuidados ...

... e dos Recursos da comunidade Recursos da comunidade

S6 assim ganha sentido a nogao de tratamento com-
preensivo do cancro e se podem concretizar os principios
do controlo sintomatico em CP, em que os aspectos glo-
bais (bio-psico-sociais) do estado do doente nunca sido
dissociaveis - para o correcto ¢ eficaz controlo dos sinto-
mas regionais ou locais:

CAMPOS DO CONTROLO SINTOMATICO EM MCP
Campo Objectivos principais
Dignidade; lealdade
4 principios: benevoléncia, ndo maleficéncia,
autonomia, equidade
Consentimento livre e esclarecido
Compreensao da futilidade
Compreensdo da eutandsia, etc.
Setting
Comunicagdo ndo verbal, etc. ...
Informacgdo desejada e entendida
Estratégias
Empatia
Conferéncia familiar
Diagnosticar entidades como angustia, medo,
desespero, depressdo. ..
Resolver conspiragdes do siléncio ...
Antecipar problemas
Prevenir ruptura de abastecimento de farmacos, etc.
Dar continuidade aos cuidados e articular os
prestadores
Assegurar retaguarda — urgéncias, etc.
Instrugdes escritas ...

Etica

Comunicac¢io

Plano de
Tratamento

Num trabalho da escola de formag¢do em cuidados
paliativos e DMFV do Colégio de Medicina Interna dos
EUA, Lo et al apresentam uma proposta de discussao
concreta das decisdes ¢ dos problemas dos cuidados
na fase terminal. Perguntas abertas como: O que o pre-
ocupa mais acerca/ nesta fase/ da sua doenca?; Como
tem corrido o tratamento até agora? Para si/ para a sua
familia?; Quando pensa na sua situa¢do, qual o seu prin-
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cipal temor/ preocupacdo? Que espera/que projecto
quer ver ainda concretizado nestes tempos mais proxi-
mos? Quando pensa no futuro, que ¢ mais importante
para si?; e o mesmo tipo de questdes abertas acerca
das necessidades de apoio da religido e espiritual: Qual
pensa ser a sua situagdo dentro de poucas semanas/
dias? Gostaria de conversar com algum padre ou minis-
tro religioso? Que desejaria deixar resolvido que ainda
ndo o esteja, no plano das suas relagdes com os entres
queridos?/com os proximos? Que gostaria que os seus
familiares guardassem na memoria acerca/de si pro-
prio...?°!. E num estudo acerca da discussdo com os
doentes das DMFV que lhes dizem respeito, os mesmos
autores Lo, Quill ef al, sublinham que nesta fase, nes-
tas situacdes tremendas, a partilha pelo médico das suas
emocdes com o doente (e familiares) poderd ser aceita-
vel, podera ser boa. Boa para o doente, boa pratica —
exigente, pesada e sempre imerecida prerrogativa que
exprime e traduz uma intuigdo dos antigos: therapeia é,
essencialmente, servigo prestado a um deus conheci-
do, juramento a figuras ou pessoas divinas. Certamen-
te, a escuta passiva-activa, a empatia, o contacto ocu-
lar e manual, e outras regras da comunicacao no devido
setting (atmosfera, urdidura) sdo essenciais, até como
expressdo do intento ¢ da preocupagao de identificar
precocemente riscos de desestruturacdo familiar e for-

mas de luto patologico®2.

Apos o passamento, entre outras praticas, o re-exame
da conduta técnica e relacional da equipa deve ser efec-
tuado solene e colectivamente: foi evitado ao doente
todo o sofrimento susceptivel de o ser? O doente teve
sempre ocasido de exprimir os seus sentimentos, temo-
res e vontades? Foram acolhidos e respondidos ade-
quadamente? O doente morreu em paz e com dignida-
de? Face ao doente e aos seus familiares ou acompa-
nhantes, todas as medidas necessarias e possiveis fo-
ram tomadas? Em qué, em que medida, podiam os cui-
dados ter sido melhores? Que ligdes tirar?93. Com efei-
to, € preciso saber e compreender com rigor como se
sente cada membro da equipa®*.

A exigéncia fundamental, a dificuldade radical, para
cada membro da equipa de satide, enquanto agente
moral, ¢ a disponibilidade para o esfor¢o de aprofun-
damento da complexidade das relagdes entre reflexdo
e pratica. Para tal é conveniente distinguir, segundo
Ricoeur, os trés niveis do juizo clinico co-implicados
em cada acto médico (e a fortiori, em cada escolha
moral)®3:
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NIVEIS DO JUIZO CLINICO
reflexivo - as experiéncias sempre inenarraveis da morte e do sofrimento
deontoldgico - deveres e regras da arte e principio de sua universalizagdo
prudencial - a acgdo e o agente, o individual ou singular

Em resumo, na plena consciéncia das estorias e das
historias a cabeceira dos doentes, isto é, da inter-
subjectividade da praxis clinica, a MCP luta pela verdade,
pela lealdade, pela informagao e pela autonomia - enquan-
to direitos dos doentes - merecendo ou reconquistando a
sua confianga, alcangando a hoa morte, sem sofrimento
ou dores evitaveis, sem soliddo e abandono, com o acom-
panhamento e a presenca nao apenas dos profissionais
mas dos familiares no domicilio (quando possivel e dese-
jado). A MCP assume-se contra a obstinagdo ou
encarnigamento terapéutico e contra a eutandsia nas suas
vérias modalidades...°® Abundam, claro, problemas e dile-
mas nas DMFV em qualquer colectividade sa; mas, aqui,
parece-me médica e socialmente mais valido ir por um es-
treito caminho casuistico e ndo ou extra-judicial®’, do
que introduzir a forga (sempre armada) da lei nos assuntos
sempre intimos da morte e da dignidade do morrer (e do
suicidio assistido e da eutanasia médica) antes de discus-
sao profunda entre profissionais e na comunidade (entre
nés amordagada pela ideia pregui¢osa do consenso).

Esta finalmente, parece, a descobrir-se a necessidade
de MCP em Portugal®®; mas nio temos lutado, julgo, com
igual diligéncia e inteligéncia, pela divulgagdo e explicagao
do valor de se estar informado, do impacto humanizador
das directivas antecipadas (advanced directives) e da im-
portancia dos testamentos de vida (/iving wills) — ou seja
das minimas condi¢des do restabelecimento do respeito
pelos doentes, da autonomia dos cidadaos e do aumento
da confiancga entre pessoas e nas instituicdes. Para a eleva-
¢do da vida individual em cada comunidade.

Como harmonizar as DMFYV, as correias sem-fim de
transmissao de humanidade, com as DMIV e como fazé-
-las rodar no mesmo sentido?

Da geneticiza¢do a nova eugenia

José Luis Garcia distingue uma politica da
biotecnologia de uma politica para a biotecnologia huma-
na. Identifica, nesta, trés graves ameagas: (i) nova ofensi-
va contra a justica; (ii) reaparecimento do eugenismo e do

racismo e (iii) prentncio de uma sociedade pés-humana®.

Qual o contetido real das DMIV: sdo decisdes inter-
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subjectivas? Quem interpela o médico? Qual o estatuto
ontolégico do nascituro’%? A esterilidade pode ser uma
doenga e causar intenso sofrimento, mas pode igualmente
ndo o ser e constituir uma (estranha!?) op¢ao de vida.
Toda a PMA, alids, apresenta, a primeira vista, faltas,
configurando-se por vezes como o grau zero da clinica,
isto é, como mera técnica: o outro nao € sujeito —um Quem
que nos interpele, um Rosto que, de imediato, nos questi-
one, obrigue e compromete. A minha relag@o de respeito,
a emocdo, a experiéncia face a um novelo de ADN num
tubo de ensaio’!, ao blastocisto ou célula blastocitaria, a
este embrido ou a este feto, ou, ainda, frente a esta crianca
febrila este casal ou a este idoso - constituem vivéncias (e
inteligibilidades) muitissimo diversas! Que sentimentos
ou elementos diferenciam tais experiéncias?’2.

Noutro registo, ¢ muito estranho tratar uma doenca
que (ainda, putativamente) ndo existe’> - a niio ser
probabilisticamente em um ou mais genes (e todos temos,
pelo menos, dizem-nos, seis genes patologicos!) - ¢
vivencialmente nos parentes chegados (como o cancro
familiar da mama) e... ¢ muito complicado, se esse trata-
mento inclui mastectomia bilateral profilactica. O NNT74
oscila, segundo estimativas crediveis, entre 20 e 40! Mais
promissores € menos controversos sdo os resultados das
investiga¢gdes de farmacogenética ligados aos
polimorfismos do enzima P450, por ex., o estudo da sensi-
bilidade e metabolizacao individual de firmacos, a identi-
ficacdo genotipica de clones malignos para diagnéstico e
prognostico diferencial, a deteccdo de doenca residual
minima, etc. Uma decisdo boa e correcta acerca do uso da
informagdo genética, no contexto da chamada Medicina
Preditiva, supde a resposta as seguintes interrogagdes’>:

- Que implicagdes potenciais tem? — ha terapéutica efec-
tiva e acessivel? ha riscos?

- Que principios devemos eleger? - saude publica?
autonomia? equidade?

- Quem decide se o teste deve ser efectuado? — o do-
ente? o empregador? o governo?

- Quem decide o que fazer com os resultados? — o
doente? o governo? entidade privada?

Como justificar a respectiva argumentacdo moral? Os
valores supremos invocados para as DMIV pela maioria
dos autores, vao do sagrado (o enorme, o sagrado pelo
qual a espécie humana é mais do que simples ser da Na-
tureza para citar Jonas’®), ao cuidado (a protec¢do)... e a0
principio da precaugdo (versao hodierna do primo non
nocere):
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VALORES TRANSGRESSOES ARGUMENTOS AUTORES
sagrado desdiferenciagdo diversidade; pluralidade H. _Iog;::;fene
Natureza Melhoramento da raga Conservadores - da vida, J. Testard
humana do desejo

parentesco identificagdo; identidade nome (e familia) / pertenga AAVV

humano

seleccdo da identidade
genética; devir pessoal

Canto-Sperber
J. Habermas

actos de individuagado
ou do individuo

proteccio do ser
mais fragil

Este quadro de valores ¢ pertinente? E ¢ ordenavel
segundo uma hierarquia? Para além das reais esperan-
cas postas na transferéncia nuclear e nos avangos da
terapéutica com células estaminais (embriondrias ou
nao), dos graves problemas morais que se levantam com
a clonagem humana reprodutiva e dos debates que tém
ocorrido, as promessas da genética aconselham a cria-
¢do de comissdes nacionais de sages e de peritos em
ética e em genética especialmente dedicadas a nova ge-
nética. Em reunides internacionais de consenso, como
a Convengao de Oviedo, 1997, ou dos Convengao dos
Direitos do Homem e da Biomedicina, foi estipulado,
para as manipula¢des do genoma humano, que uma in-
terveng¢do que tenha por objecto modificar o genoma
humano apenas pode ser empreendida por razoes pre-
ventivas, de diagnostico ou terapéuticas, e apenas se
o seu objecto ndo for a introdugdo de modificagoes no
genoma de qualquer descendente (artigo 13°)77. Pou-
cos observadores informados do featro biotecnoldgico
acreditam que esta norma nao venha a ser violada a
breve prazo (se ainda o ndo foi — Antinoris ndo faltam e
a clonagem reprodutiva de animais de estimacao ja ¢ um
negoécio florescente): entdo que fazer? Regular? Supri-
mir — quem? o qué? Como? Um conselho de sages ¢
uma espécie de novo Tribunal Russel para a biotecno-
logia tém sido sugeridos...

Em resumo, também aqui a complexidade, a hetero-
geneidade e a pluralidade da medicina hipocratica se
manifestam. A exceléncia nas DMIV, como nas DMFYV,
passa pela autenticidade (e lembro que a relagdo da
inteligéncia com a objectividade co-implica autentici-
dade), pela maturidade’®, pela rectiddo e pela prudén-
cia: se implicadas conjunta, oportuna e correctamen-
te, geram o bom escrupulo na acg¢do, o escrupulo nao
redibitorio, o escripulo sem tibieza. Quer dizer que
ndo nos basta salvar a interioridade, a individuagéo, o
valor da natureza: o locus ¢ a propria experiéncia mo-
ral nascem da faculdade de nos imaginarmos, de nos
sabermos colocar e sentir na pele do Outro. E do ou-
tro que esta por vir, das futuras geracdes, dos seres
da Terra futura. Vitalidade, inquietude moral ¢ lagos
sempre imperfeitos.
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CONCLUSAO

O Papel da Bioética

Na década de sessenta, assiste-se ao recomego da
questdo da eutanasia, a invenc¢ao do rim artificial, ao trans-
plante do rim, a ressuscitagdo, ao inicio da engenharia
genética, como ja referi. A escala de complexidade, os graus
de liberdade e o campo do possivel aumentaram desde
entdo vertiginosamente. Tendo rara percepcao da novida-
de e dificuldade dos problemas a montante ¢ a jusante da
pesquisa biomédica, vanPotter, um oncobiologista, pro-
pos-se em 1970 refazer a ponte entre as ciéncias e as hu-
manidades, colhendo da biologia e dos valores humanos
os elementos necessarios a criagcdo de uma nova ciéncia
da sobrevivéncia — a bioética’®. Alguns dos grandes mo-
mentos da historia da bioética podem resumir-se no se-
guinte quadro:

500-400 AC - Juramento Hipocratico

sécs.II - Galeno

sécs. XII-XIII - Pedro Hispano, Averrois, Maiménides
séc. XVIII - Sir Thomas Percival

1847 - 1° Codigo de Etica da AMA (de indole liberal)
1931 - Codigo Alemao de Experimentacdo Humana
1947 - Codigo de Nuremberga (fonte do consentimen-
to livre e informado)

1949 - Declaragdo de Genebra

1964 - Declaragao de Helsinquia da AMM

1969/1970 - Criagao da bioética moderna

1978 - Relatorio Belmont apresentado ao Presidente
dos EUA

Mas como agir? Como deliberar? Em que bases deci-
dir? Definirei consciéncia moral como a unidade pessoal
de conhecimento, liberdade e responsabilidade, “tripleto
convocado e mobilizado pela presenca do outro diante de
quem me encontro3’:

2

ACTO MORAL POLO POLO CARACTER
1+2+3 POSITIVO NEGATIVO VIRTUOSO
1. CONSCIENTE E LIVRE RECTIDAO FALSIDADE
RESPONSABILIDADE INTEGRIDADE ~ DESLEALDADE RECTO
2. CONSCIENTE E . .
RESPONSAVEL LIBERDADE ~ DRUDENCIA IMPRUDENCIA  pppENTE
3. RESPONSAVEL E LIVRE
TOMADA DE CONSCIENCIA , WATURIDADE IRREFLEXAO HONESTO

(de si, da situagio) AUTENTICIDADE

Para determinar o dever moral, aviltado o sentir (o eixo
sensual®!), gasta a verdade (a palavra dada), recalcado o
escrupulo (o seixo ponderal), perdida a honra (o bom nome)
— face as terriveis provagdes que ai vém, de compreensao
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técnica dificilima e para as quais falta intuigdo — restam-
-nos apenas meta-narrativas arcaicas e valores caducos?
Nao. Na defini¢do de Ricoeur, nunca por demais meditada,
o filao seminal da ética ¢ anseio de bem viver com o outro
e para o outro em institui¢ées justas®?. Faltam estas insti-
tuigdes.

Julgo ter demonstrado porque é que considero o acto
médico incompativel com a metafisica da redug@o e coma
geneticizacdo do vivo (da satde e da doenca): a clinica
tem, sempre, espessura antropoldgica e ¢, sempre, experi-
éncia moral. A complexificagdo do campo médico impde,
cada vez mais, o questionamento filoséfico e a disputatio
bioética visando a construgdo e a alimentacdo de insti-
tuigdes justas.

Arrefecida a polémica do século XX em torno do prima-
do da tecnologia na determinacdo da mudanca cultural e
do progresso social®? e tendo sido ja superada a oposig¢io
simplista entre o social e o técnico, considero que o desen-
volvimento tecnologico ¢ subdeterminado, quer pelos
factores técnicos, quer pelos factores sociais. Os estudos
empiricos e comparativos favorecem uma versao de cons-
trutivismo social da tecnologia e da ciéncia (seja por via
de teorias do sistema sociotécnico, do social shaping ou
da rede de actores) que endossam altas responsabilida-
des - pelas suas aplicagdes ¢ pelos seus efeitos - aos clini-
cos, aos cientistas, aos técnicos, aos gestores de ciéncia,
aos politicos da ciéncia e... aos parlamentares.

Visto que, pelo menos a cabeceira do doente, o conhe-
cimento ¢ indissocidavel da sua utilizacdo, e, como tal,
ndo é um bem metajuridico®®, a judicializagio da
tecnociéncia, apesar de ocorrer na 25* hora, ndo devera
revestir a forma de um pacto a-moral, ou de laisser faire. ..
devera, porventura, ser um lago republicano, um contrato
social ou até um novo humanismo. Este, um movimento
auto-defensivo da comunidade humana (alargada neces-
sariamente a todos viventes e ao ambiente) que tem sido
justificado de diversos modos, seja como antecipagdo de
um futuro catastrofico (¢ a profecia pessimista de Hans
Jonas), seja como uma atitude prudencial (Michel Serres),
ou seja como uma pura escolha dialégica (Jiirgen
Habermas)®. A Medicina hipocratica ndo pode ignora-lo.
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NOTASDO AUTOR

! Este artigo baseia-se numa aula do Curso de Introdugio a Historia
das Ideias em Medicina (da cadeira de Introdug¢do a Medicina da FM
da UL dada em Janeiro de 2005), subordinada a interrogacdo Quais
as principais tendéncias da biomedicina e do campo médico no
inicio do séc. XXI?. A ética, segundo Ricoeur, ¢ anseio de bem
viver com o outro e para o outro em institui¢oes justas. Lago sem
fim. A nova narratividade, nova anamnese ou neohumanismo €
um sem-fim, uma transmissdo que ndo repete modos passados:
inclui a anamnese (a palavra, a escuta, a historia) de Hipocrates e
Rufo de Efeso, a empatia de Husserl, Scheler e Stein, a talking cure
de Freud e Lacan, a logoterapia de Frankl e Rogers, a hermenéutica
de Gadamer e Ricoeur, a narrativa de Kleinam e Bruner, as com-
munications skills de Balint, Cassel e tantos outros (para uma
fundamentagdo e introdugdo vd Zaner, 1988). A substancia deste
trabalho ¢, como se podera verificar, resultado da reflexdo e do
estudo da obra de Fernando Gil acerca da inteligibilidade dos saberes,
isto ¢, da prova, da evidéncia, da convicgdo e da crenga (Gil 2000
e 2004).

2 T E Quill, p.555

3 Marques, 1999 (cap.1); Zaner, 2004

4 Balint, Balint, 1976

5 Eu devo a consciéncia deste siléncio ensurdecedor ao colega e
amigo Jorge Melo, numa das nossas muitas e saudosas conversas de
fim de dia no IPO, ha anos — que estdo alias na origem da criagao
do Centro de Estudos de Filosofia da Medicina (actual Gabinete de
Estudos de Filosofia da Medicina) nessa instituigao!

6 Epitecto, Mdximas:: “(...) 5. Cuando sea llegada mi hora, moriré;
pero moriré como debe morir um hombre que no hace mas que
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devolver lo que se confio. (...) 7. Tarde o temprano, es fatal y
preciso que la muerte venga a nos-otros. En qué nos encontrara
ocupados? Al labrador, en el cuidado de sus campos, al jardinero
en el de sus plantas; al mercader, en el de su trdafico. En cuanto a
mi, yo deseo de todo en ordenar mi voluntad, a fin de llevar a
cabo sin temor ni embarazo y como corresponde a un hombre
libre este acto postrero. De este modo podré decir a los dioses: He
desobedecido vuestros mandatos? He abusado de los presentes
que me hicisteis? No os he sometido mis sentidos, deseos y
opiniones? Me he quejado alguna vez de vosotros? Renegué jamds
de vuestra providencia? Padeci enfermedades porque asi lo
quisisteis, y a ellas me avine gustoso; vivi en las mas humilde
oscuridad porque tal fue vuestro deseo, y jamds me rebelé contra
vuestra voluntad; nunca me abatieron vuestras decisiones ni me
movieron a murmuracion. Pues como hasta ahora, estoy en
adelante dispuesto a sobrellevar cuanto os plazca mandarme;
vuestra menor indicacion es, como lo fueron siempre, una orden
inviolable para mi. Queréis ahora que abandone este magno
espectaculo? Pués sea; me retiro y os doy las gracias por haberos
dignado admitirme a gozar en él, admirar todas vuestras obras y
haber tenido de manifesto ante mis ojos absortos el orden admi-
rable con que regis el Universo. 8.Todos tememos la muerte del
cuerpo. Pero la del alma, quién la teme? (...)”

7 Parecendo, alids, que Beck homologa a redefinigdo de saude e de
doenga em curso na sociedade reflexiva; Beck, p.209ff

8 Daqui a inovagdo de redes tecno-sociais, seja sob a forma de
intervengdes com artefactos tecnologicos, seja sob a forma de
renovadas interpretagdes mais ou menos uteis (utilidade que é o
motor da razdo instrumental) e mais ou menos adequadas, numa
incerteza inevitavel em tudo o que ¢ humano (Murata, 2003, p.
227), como a histéria da medicina abundantemente ensina

9 Delvechhio-Good, Good, 2000, p. 253

10 ¢cp. Marques, 1999 acerca da histéria e sentido da anamnese e
Zaner, 2002, 2004

11 Habermas, 2003; cp. Garcia, pp.469, 473. Levanta-se, todavia,
de imediato a duvida da suficiéncia do horizonte antropologico
para reconhecer a dimensao reflexiva e auto-afectiva do ser humano,
a sua disposi¢ao para o semelhante que o interpela, que sofre, que
o responsabiliza (a maneira de um Hans Jonas ou um Paul Ricoeur).
Para uma evocacdo das promessas da nova genética vd Collins,
1999, Diamond, 2002, Pollard, 2002, Parreira, 2003, Watson,
2003

12 Como afirma José Luis Garcia, na sua notavel dissertagdo de
doutoramento “Engenharia Genética dos seres Humanos,
Mercadoriza¢ido e Etica. Uma Andlise Sociopolitica da
Biotecnologia”, 2004, alias profunda e declaradamente devedora
da obra princeps de Herminio Martins, seu orientador e na esteira
de Ivan Illich, Hans Jonas, Jean-Pierre Dupuy e outros. Para uma
evocagdo das promessas da nova genética vd Collins, 1999, Dia-
mond, 2002, Pollard, 2002, Parreira, 2003, Watson, 2003

I3 E principio do pior: o imperativo categérico segundo Hans
Jonas

14 Como se tem visto, mutatis mutandis, com a nogio de género
ou sexo, em contraste com a no¢do de condigdo humana de um
Ortega y Gasset ou de uma Hannah Arendt

15 Habermas, 2003, pp. 25,7,63; cp. Billouet, 2004. No entanto,
creio que devemos precavermo-nos contra a tentagdo de
moraliza¢do “continuista” da natureza humana porque incorre, a
primeira vista, na falacia naturalista. A resolucdo eventual da apo-
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ria passara pela apreensdo e edificacdo de uma ética co-implicada
na construgdo nao-pontual do Eu, na sua radicagdo na dualidade
corpo/carne (ser corpo, ter corpo) e na identidade moral (a auto-
-imagem de seres humanos livres e auténomos) e transitiva (a
atribuicdo de imagem semelhante a qualquer outro actor moral) do
agente ou actor.

16 Para além de assinalar a obrigacdo de aprender a aprender ao
longo da vida para manter actualizado o corpo médico, profissao
cada vez mais caracterizada por espontaneo e forte naturalismo,
materialismo, pragmatismo e individualismo e, portanto, pouco
virada para a descoberta antropoldgica e filosofica... da Grande
Cadeia do Ser.

17 Daston, Vidal, 2004

18 Modificado de Emmanuel et al., 2000

19 Eis a definigdo (da 52* Conf* OMS, Edimburgo, 2000) de clini-
cal equipoise: The benefits, risks, burdens and effectiveness of a
new method should be tested against those of the best current
prophylatic, diagnostic and therapeutic methods. Alerta-se o leitor
para o facto de que este pressuposto minimo de licitude que, de tdo
elementar, parece ser perfeito e incorrigivel, ja estar a ser
contestado, mercé de pressdes alheias aos doentes, a medicina e,
creio, a0 bem comum! (para a equipoléncia vd Lilford, 2003 e
Miller, Brody, 2003; acerca das novas metodologias para os novos
grupos farmacologicos “citostaticos” vd Lynch et al, 2003)

20 Haverd quem detecte tragos de sado-masoquismo no debate
publico do fim da vida e do morrer... numa terra em que o viver ¢é
arduo e a vida pouco sorri (pelo menos a muitos dos que vivem
honestamente do seu trabalho) e onde a legalidade, o caracter e a
dignidade sdo desprezados, geragdo apds geracdo, revolugdo apods
revolucdo, pelos poderosos; concordar-se-a que se trata de uma
situagdo de interesse geral e universal (e transversal e socialmente
estruturante...se quisermos) (cp. Higgins, 2003).

21 Cassel, 1982, 2004; Chochinov, 2004

22 Scrupulum, pequena pedra, seixo que faz pender o prato da
balanca (Marques, 2004). Escripulo, neste ambito, significa
simultaneamente o reconhecimento da singularidade absoluta
daquele que nos confronta; alguma hesitagdo por se saber que algum
mal inevitavelmente pode cair sobre outrem (sobre o doente, os
efeitos adversos, as ac¢des acessorias, etc.) por minha decis@o
(médica, no caso); a certeza de que a contingéncia e a complexidade,
as regras de boa-pratica (ou os principios absolutas ou gerais) nao
nos diminuem as responsabilidades (Ricoeur, 2001)

23 Apesar do niimero crescente de situagdes ambivalentes (pode
visar-se a cura de uma intercorréncia sem esperar beneficio na
doencga de base; podem haver quadros de cronicidade em que se visa
melhoria funcional ou global, apesar de morfologica ou “local-
mente” haver agravamento; podem procurar-se menos efeitos
adversos, por exemplo na medicina oncoldgica ou de transplante,
e pode até praticar-se investigagdo clinica de Fase I ou II...) assumo
que ¢ viavel, em regra, a distingdo entre inten¢do curativa e intengao
paliativa. Tenho também de admitir o respeito pelo imperativo do
livre e esclarecido consentimento, mormente nas decisdes em fases
criticas da patologia oncoldgica (e tomemos como assentes,
igualmente, o cumprimento de normas de boa pratica e a discussdo
rigorosa e aberta dos principais problemas deontoldgicos e éticos -
incluindo os conflitos de valor e de interesse - afrontados pelos
profissionais e partilhadas no quotidiano pelos membros da equipa:
de onde advém a acribia, o decoro e a beleza moral)

24 Em Marques, 2003a, procurei dar algumas respostas principiais
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a estas interrogagdes. E sabido que acompanhar quem morre é
sempre prova¢ao humana unica — e ocasido de tantos ensinamentos
e ligdes de vida — é, por isso, uma sempre imerecida e exigente
prerrogativa (mas, a repeti¢do publica trivial “é meu privilégio!...”,
choca, degrada...)

25 Ha, ¢ patente, nesta como noutras areas, urgéncia em reabilitar
e reforgar uma atitude humana e humanista, isto é, de servigo,
identificando publicamente fung¢des, critérios de qualidade e
resultados da execu¢@o dos deveres profissionais e os inevitaveis
conflitos de interesse (incluindo dos chamados interesses de classe)...
Lagos com fim.

26 Michaud, et al, 2001

27 Sendo o erro humano e por vezes irreparavel (erro incidental,
erro inevitavel, proprios de uma disciplina da incerteza ou da
contingéncia), espanta que possa ser, eventualmente, a oitava causa
de morte nos EUA...

28 Para uma introdugdo ao pensamento da complexidade em
Medicina ver Auto-regulacdo de MS Marques, volume 34 da
Enciclopédia Einaudi, 2000, Lisboa IN/CM; acerca do que poderia
ser uma ciéncia do individuo vd Marques, 2002, 2003b

29 Watson, 2003; Garcia, p. 128ff

30 Evidentemente que ndo esta aqui a defender-se um qualquer
vitalismo ou neovitalismo; vide Marques, 1989

31 Por oposi¢ido a reducionismo ontolégico e ao reducionismo
metafisico ou dogmatico, nos termos de Karl Popper

32 E sdo conhecidos, entre muitos outros, trabalhos desde os anos
60 de Waddington, Thom, Maturana, Varela até aos de Kitano e
outros

33 Veja-se, por exemplo, Kafatos e Eisner, 2004

34 Bacon; vejam-se excelentes comentarios em Hadot, 2004,
Gonthier, 2003 e Caye, 2003

35 Segundo Brenner, prémio Nobel e um dos criadores da
biotecnologia (citado em La Recherche, 2004, 376, p.30f ). Desde
ha muitos anos que Antoénio Coutinho e, com ele, a Escola de Paris
de Imunobiologia, vém desenvolvendo este programa de pesquisa;
em Marques, 1989, procurei estudar com alguma profundidade este
assunto

36 A pesquisa de JLG tem uma ambigio central, o estudo de
dimensoes especificas mas complementares da relagdo entre
biotecnologia e politica: a politica da biotecnologia e a politica
para a biotecnologia humana (...) conjugando a ordem do sistema
a ordem da contextualidade, no interior de factores que unem o
politico a politica (p.27).

37 Watson, 2003; Garcia, p.27

38 Parreira, 2003. Embora fosse tentador, seria despropositado
aprofundar aqui a tematica aliciante da incomensurabilidade ou
incompatibilidade entre o quadro tedrico alargado da biologia in
vivo e in silica e a fenomenologia do corpo (ou da vida ?) (e temos
investigacdes notaveis de Merleau-Ponty, de Hans Jonas, de Michel
Henry, de Richard Zaner)

39 A expressio, forte e absoluta, ¢ de Crick, citado por Watson,
2003

40 Kass, Beyond Therapy: Biotechnology and the Pursuit of Hap-
piness, relatorio do Comité de Etica para o Presidente dos EUA,
2003 (contam-se entre os seus autores Janet Rowley, Michael
Gazzaniga e Francis Futuyama, alguns dos quais, alids, subscreveram
uma declaragdo de voto demarcando-se parcialmente dos temores
e das reservas de Kass)

41 E traduzo de Kass, 2003, pp. 339ff



MANUEL SILVERIO MARQUES

42 Martins, 2003
43 Pearson, 2003
44 «(_.) This technological leap (the ability to enhance their em-
bryos) will be the most important in the history of the human kind
because it could change the very nature of the human species.
(...)”. Silver, Manipulating Human Life. Lisboa FLAD.
Conferéncia, 7/4/2000 (no prelo)

45 Hadot, 2004. Duas extraordinrias obras revisitaram ultimamente
o problema da Natureza e da Natureza humana. Uma ¢ de L. Daston
e F. Vidal: relata uma investigagdo multi-disciplinar em torno das
varias formas histéricas de fixagdo e desfixagdo da crenga na
“Autoridade Moral da Natureza” (acerca da crenca vd F. Gil, et al,
2004). A segunda ¢ de Hadot: parte do culto Mediterraneo de
Isis-Artemisia, uma figura galactéfora jorrando abundante leite
dos seus multiplos seios que, desnudada, da a ver ou a beber a
verdade, derramando-se generosamente. Nas culturas do
Mediterraneo e no Ocidente é a figuragdo mais forte e frequente da
descoberta ou da violagdo da Natura.

46 Hadot, p. 116ff; acerca da historia da imaginagio grega e da luta
“pos-hipocratica” contra a doenga ou o mal ver Lloyd, 2003 e
Delvecchio-Good, Good, 2000

47 Hadot, p.140

48 Como diria H. Martins, cit por Garcia, pp. 441, 572. Reafirmo
que a obra editada em 2003 por estes dois autores ¢ importante
para compreender o alcance deste debate

49 Penso nas varias intervengdes publicas de Jodo Lobo Antunes,
Antoénio Coutinho, Manuel Sobrinho Simdes, para mencionar
apenas os mais activos no campo da medicina

50 C. Saunders (in Dying of Cancer, St. Thomas’s Hospital Gazette,
1958, p. 58).Vd Saunders, 1978

51 Para ndo arrastar uma discussio perversa que apenas confunde as
pessoas e os valores, devemos adoptar as seguintes defini¢des:
eutandsia ¢ uma interven¢do deliberada, realizada com intengdo
expressa de por termo a vida para aliviar o sofrimento do doente
a pedido deste (morte induzida pelo profissional de satide em
contexto de doencga incuravel, progressiva, apos pedido consistente
do doente); os conceitos de eutanasia passiva e de eutanasia indirecta
sdo equivocos pelo que devem ser abandonados; se a morte ¢
involuntaria, isto é, contra ou sem a vontade expressa do doente,
¢ homicidio (na opinido prevalecente e na minha); suicidio
medicamente assistido ¢ a morte provocada pelo proprio doente
com meios fornecidos ou prescritos pelo médico; acgdes ou
omissdes por verificagdo de futilidade ou contra a obstinagdo
terapéutica correspondem a interdigdo, restricdo ou suspensdo de
medidas sem qualquer beneficio (sintomatico, etc.) que (apenas)
prolongam o sofrimento no contexto de uma situagdo irreversivel
(os conceitos de medidas terapéuticas proporcionadas e
desproporcionadas tém ainda um apreciavel valor discriminativo).
52 Higgins, 2003, p. 28.

53 E ndo identidade, via uma clonagem reprodutiva mal
compreendida (a ndo confundir, alids, com a clonagem terapéutica)
54 E este re-centrar no singular vai, creio, contra a descrigdo de
Pico della Mirandola, sendo justo salientar que, dos nossos
contemporaneos, foi Michel Henry quem melhor mostrou que
uma condi¢do de humanidade, do humano, do ser, do bem, do
justo, ¢ a singularidade dos seus afectos (outra, conexa, € a faculdade
de passibilidade ou a passividade originaria)

55 Chochinov, 2004, p. 1338 (modificado) ; é oportuno recordar
que therapeia significava originalmente servico de culto prestado
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ao(s) deus(es). Por outro lado julgo conveniente salientar que a
historia ensina que a dignidade esta associada ao fim da escravatura
e da exploragdo, a tolerancia religiosa e a ndo-violéncia politica, a
conquista da liberdade de pensamento e expressdo, ao respeito do
outro

56 Chochinov, 2002; sem embargo, na minha interpretacio, nio se
trata de psiquiatrizar ou medicalizar o passamento, mas da sua
humanizacdo - de anamnese, a filosofia, de phronesis, o exercicio
- gestos de sageza e regras da arte...

57 Exactamente o contrario do que se passa em Portugal, para
vergonha dos nossos “governantes” e nossa

58 Esbocei, em 4 Segunda Navegacdo, um tal exame, segundo uma
perspectiva de “metamedicina”, se é permitido usar o termo

59 Furst, Doyle, 2004; Doyle, 2004

60 Doyle, 2004

61 Lo et al. 1999

62 E as melhores obras que conhego que tratam a empatia nos
planos conceptual e técnico ainda sdo as de Edith Stein e dos Balint
63 Furst, Doyle, 2004, p. 1131

64 Esta ¢ evidentemente a interrogacio clinica - relacional, analitica
— e critica por exceléncia, como Balint nos ensinou; tem que ser
repetida (com ajuda: grupos de Balint, supervisido psicologica,
psiquiatria de ligagdo..., grupos de “parole”) sistematicamente na
e pela equipa e por cada um dos membros... E particularmente
significativa para os periodos mais negativos das reacc¢des ¢ do
coping dos doentes, principalmente dos que sdo mais “fechados” e
retraidos e para os chamados doentes dificeis...

65 Ricoeur, 2001

66 Veja-se nota 51 para a indispensavel precisdo terminologica

67 Vide a excelente e crua discussdo deste ponto em Shafazand et
al., 2002; mas, entre muitas outras dificuldades procedimentais
importantes, é essa solucdo extra-jurisprudencial compativel com
o sentimento agudo que tenho, por repugnancia, de que a pratica da
eutanasia nunca deve ser um “acto médico” (como, alias, Hans
Jonas, que ndo era médico mas filosofo, insistentemente sublinhou)?
68 E a divida que todos temos a alguns médicos deve ser sublinhada;
eu desejo destacar Lourenco Marques do H. D. do Fundao, Ferraz
Congalves do IPO do Porto, Galriga Neto do CS de Odivelas de
Lisboa

%9 Garcia, p.28; Watson, 2003

70 Evidentemente equivoco, vario e heterogéneo: um blastocisto
humano néo ¢ idéntico a um feto de 34 semanas! Quando passa de
imaginario, de potencial, de virtual, a... actual, de singular (se for
o caso — hipotese de gemelares), de uno, plural ou multiplo a...
unico? Interrogagdes para as quais ndo tenho resposta...

7l Como realmente me sucedeu ha muitos anos, quando, em Lyon,
vi pela finalmente moléculas de ADN amplificado por PRC... Este
¢ um campo para desenvolver e que eu ndo posso deixar de associar
ao verdadeiro milagre que ¢ ter um filho, um filho que nasce (e
cresce) sdo e escorreito...

72 Todavia, rendo-me a ideia luminosa e absoluta (aprofundada
entre nos por Teresa Joaquim) de Hannah Arendt e de Hans Jonas:
a natalidade, o recém-nascido, funda a responsabilidade, institui a
nossa comum humanidade. Vide a forte argumentacdo consonante
de Zaner, 2001

73 O estado neutro de Galeno, isto é de nio-doenga ou de ndo-saude
74 NNT ou ntimero de individuos necessariamente “fratados” para
salvar uma vida (vida que, de contrario, morreria da doenga, o
cancro familiar da mama)



OS LACOS SEM-FIM E OS DESAFIOS DA MEDICINA

75 Clayton, 2003

76 in Garcia, p. 487

77 Editado por PM Silva, 1997

78 Recordo que em Aristoteles maturidade é a virtude de spondaios
de onde deriva o latim spondere e respondere que significa ser
responsavel (accountable), profissionalismo, anti-amadorismo
79 vd van Potter, 1999, p. 40. E Van Potter escrevia noutra ocasido:
“(...) To be more specific, it would constitute a cybernetic ap-
proach to humankind’s ongoing search for wisdom, which I de-
fined as the knowledge of how to use knowledge for human sur-
vival and for improvement of the human condition” e “I submit
that the combination of these biological and cultural properties
into living systems, both human and nonhuman, involves an enor-
mous number of probabilistic events. These chance events are
essential parts of the evolution of all species. The natural systems
of biological evolution are miraculous combinations and tradeoffs
between order and disorder, wich demand further inquiry. We need
to devote more attention to the problem of order and disorder in
our cultural evolution. Furthermore we need to examine carefully
the factors that govern the struggle for existence among new ideas.
It is here that the bioethic of humility with responsability can
contribute (...)”

80 Esta definicio ¢ a da Escola de Teologia Moral da Universidade
Gregoriana de Roma que eu aprendi com J. M. Pereira de Almeida;
convém as profissdes de saude e predispde a atender ao escrupulo,
a aceitar a contingéncia e a exigir a racionalidade; sobretudo ensina
que o /ocus da experiéncia moral (como o da clinica) ¢ o Encon-
tro. O acto médico, nascido do encontro de seres humanos e do
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reconhecimento da fome e da saciedade, do sofrimento e do deleite,
do mal e do bem, da mentira e da verdade, do 6dio e do amor, da
guerra e da paz..., ndo se reduz ao acto correcto ou incorrecto —
ndo € apenas actus hominis; € actus humanus; envolve a trilogia da
consciéncia, da liberdade e da responsabilidade; nasce da solicitude,
da atencdo educada para o singular. Acredito na postura de Moore
a favor da irresolubilidade da falacia naturalista — ser e dever ser
nio se confundem (apesar da fronteira entre factos e valores ser
cada vez mais cinzenta a medida que nos aproximamos do caso
concreto, do individual...). Dito isto, como ensinou Aristoteles,
principalmente na Etica a Nicomaco, tal como a decisdo clinica, a
deliberacdo moral é sempre situada, condicionada pelo contexto e
deve visar a virtude, a phronesis, a exceléncia — pesem embora 0s
sucessivos atestados de obito passados as grandes metanarrativas
fundadoras.

81 Sensual ou sensorial, incluindo a acepgdo de sentimento de
inteligibilidade e o conceito de amor da evidéncia, como Fernando
Gil os descreveu no seu Tratado da Evidéncia e noutros lugares
(Gil, 2003, 2004)

82 Ricoeur, 2001, p. 241 : “souhait de bien vivre, avec et pour les
autres, dans des instituitions justes”

83 Beck, pp.177, 216: a historia da microelectronica, alias, segundo
este autor, refuta o estrito determinismo tecnoldégico

84 Disse Camus, no que terd sido a primeira reacgdo pertinente de
um intelectual a bomba atomica de Hiroschima; veja F.Gil, 2000 e
2004, acerca da convicgao e da crenga, da justeza e da justica

85 Guillebaud 2003
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