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Ndo hd, ndo,

Duas folhas iguais em toda a criagdo.
Ou nervura a menos, ou célula a mais,
Ndo hd, de certeza, duas folhas iguais.’

INTRODUCAO

O médico, na sua relagio com o doente, enfrenta diariamente
um dilema de dificil resolu¢do. Por um lado, sente-se
espontaneamente impelido a actuar de acordo com um
processo de normalizagdo e extrapolagédo por forca da ciéncia
e em abstracto, e por outro lado esbarra na individualidade
de cada doente e do meio que o rodeia, onde este vive e onde
este se move. Na primeira abordagem a opc¢éo é natural e o
caminho é mais facil pois o tratamento é para a doenga, e
segue de acordo com os algoritmos e com a experiéncia e
conhecimento de cada médico. Na segunda visdo impoe-se
procurar a melhor forma de abordar aquela pessoa doente,
tendo em consideracdo, todo o meio que a rodeia e que
contribui para a sua defini¢do. Reconhecem-se diferencas
ndo s6 na patogénese em cada individuo, mas no impacto
dessa doenca sobre o proprio doente e sobre o meio social
e fisico donde provém. Seguindo recomendagdes genéricas e
de bom senso, procura-se colher o médximo de informacéo,
junto dos préximos ou do préprio doente de forma a respeitar
a sua autonomia. Assim, percebem-se os danos causados pela
doenga e a melhor forma de abordar o quadro para obter
ganhos em eficiéncia e também para que o doente seja tratado
de acordo com os seus desejos e preferéncias. Se bem que na
maior parte dos casos esta seja uma tarefaacessivel, ha diversas
situagdes e circunstincias que levantam questdes éticas e
funcionais de dificil resolu¢io. Estdo neste caso pessoas com
perturbagdes cognitivas incapacitantes, agudas ou cronicas,
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com quadros clinicos agudos dolorosos, ansiégenos ou que,
de alguma forma, afectam funcionalmente a capacidade de
discernimento e de comunicar, como a hipoxemia grave ou
0 coma, ou o choque ou um doente sedado e sob ventilacio
mecanica em cuidados intensivos. Nestes casos, a auséncia
de familia, conhecidos ou préximos, duma forma geral, pode
culminar num processo complexo em que as comissoes de
ética podem ser chamadas a participar. Todos nds, médicos,
ja fomos confrontados com situagdes semelhantes e tivemos
que decidir ou pedir ajuda. Este grande grupo de doentes
incapacitados e sem representacdo foi designado por Karp
e Wood? como “The single greatest category” encontrada
pelos clinicos nos hospitais. Nos EUA, algumas estatisticas
sugerem em cerca de 100 000 o nimero de pessoas neste
grupo, que poderd atingir os 330 000 estimando-se® que até
2030 esta cifra atinja nimeros bem mais dramaéticos devido
ao envelhecimento da geracdo do baby boom, nascida no
pds-guerra, 1946-1967, e representando cerca de 20% da
populagdo da América do Norte, mas também presente na
Europa, sobretudo no Reino Unido e na Franga. A grande
categoria dos ndo-representados distribui-se por 3 sub-
grupos: a) Os sem-abrigo ou mentalmente incapacitados, b)
Os que por opgéo prépria ou histdria de vida ndo tém familia
nem amigos e, ¢) Todos os doentes idosos, que sobreviveram
a famfilia e aos amigos.

INCOMPETENCIA, INCAPACIDADE
OU SEM-REPRESENTACAO?

Os termos incompetente ou incapacitado, pelo menos na
cultura portuguesa e do meu ponto de vista, enfermam duma
estética pejorativa. O primeiro, de pendor acusativo, mais
usado no léxico juridico, d4 a entender que houve uma falha
do préprio doente na aquisi¢do das aptidoes e conhecimentos
necessdrios a boa execucdo da funcio esperada ou a qual se
deveria obrigar no préprio interesse. A agravar esta “falha”,
o doente fica com o énus de, por natureza e implicitamente,

ser quem deve ter a competéncia para gerar a representacao.
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O termo incapacitado, mais compassivo, muito usado no
ambito médico, sugere o facto do doente ndo possuir as
qualidades necessdrias ou ser demasiado fraco ou aleijado
para desempenhar a tarefa esperada criando abertura a um
comportamento paternalista ou minimalista. Sdo termos
pouco abrangentes porque parecem limitar o problema
da decisdo médica ou ética ao préprio doente, reduzindo
a figura do préximo, familiar ou amigo, a um recurso de
segunda linha. Interessa, do meu ponto de vista, referir em
concreto o problema da falta de imagem do doente no seu
todo, incluindo o meio que o rodeia, fisico e social, e a teia de
inter-relagdes onde o préprio se enquadra e interage. Ou seja,
é necessario reconhecer e validar a representacdo, seja pelo
proprio doente, seja por terceiros e ndo sugerir avaliagdo de
capacidades ou competéncias do doente para o fazer.

If you are unrepresented in something such as a parliament,
legislature, law court, or meeting, there is nobody there
speaking or acting for you, for example to give your opinions
or instructions.

COBUILD Advanced English Dictionary. Copyright © HarperCollins Publishers

A palavra unrepresented, parece ter surgido durante o
século XVII na literatura anglo-saxdénica.* O termo, que
em portugués se pode traduzir por nio-representado ou
sem-representacdo, carrega em si um significado mais
adequado para o estatuto do doente sem préximos, sem voz
ou sem disponibilidade cognitiva ou comunicacional para
expressar a sua vontade ou ponderar as suas opgoes médicas.
Assim, parece-me mais apropriado, mais abrangente e mais
explicativo o termo ndo representado ou sem representagdo
ou mal representado. O problema torna-se mais claro se
se puser ao contrario: “Se o doente estiver capacitado ou
competente posso dispensar o préximo, amigo, familia?”
Juridicamente, talvez, mas como médico, ndo. Sinto-me mais
confortdvel, técnica e moralmente, para tomar decisdes ou
fazer propostas terapéuticas, na procura do bem maior para
o doente, ao incluir na entrevista a familia e os que com ele se
preocupam e sofrem.

E consensual que ninguém ¢ apenas DNA. Cada um ¢ mais
o que nos fazem, crescendo na alteridade e na interacgéo
com o meio envolvente, o vivo e o inerte, o bioma e o
abidtico. Por outro lado, o que somos deixa uma marca
ou contra-molde, imprint, no meio vivo e fisico, que nos
rodeia. Saber ler e interpretar estas marcas permite, a quem
tem os conhecimentos técnicos, o médico, complementar
informacdo do doente e ajustar a intervencdo de forma
meticulosa, adequada e proporcional, naquela pessoa e
naquele que é o ambiente dessa pessoa. Por outro lado, é pouco
provavel que um doente em sofrimento agudo, que pode ser
por dispneia ou por dor, febre ou confusio, ou apenas pela
pressdo incontorndvel, técnica e emocional, da entrevista,
para colocar em risco a capacidade de discernimento e de
comunicacdo. Cruzar e comparar as informagdes e opgdes

validadas pelo doente com as obtidas numa conversa serena
com a familia, amigos ou préximos, é um tempo gasto de
forma mais que razodvel para garantir uma abordagem
integral, adequada e proporcional.

Discute-se frequentemente, quem deve tomar a deciséo final.
Nio tenho ddvida. A palavra final é do doente e de mais
ninguém. E por isso devo respeitd-la quando ele, ao procurar-
me, ou a institui¢do onde presto servico, me outorga o dever
e delega em mim, médico, como seu provedor, elegendo a
relagdo fiducidria como a base de todo o processo. Como tal,
ele espera com confianga que eu envide todos os esforgos
para resolver o problema que o apoquenta com o menor
sofrimento. E esperado deste médico que use todos os meios
ao seu alcance para perceber o problema real e delinear a
estratégia com trabalho e, por vezes, com muita coragem nas
perguntas, nas propostas e nas tomadas de decisdo. Usar a
fachada da instituicdo como méscara para diluir o dever pelos
colegas ou pelas especialidades, ou mitigar a responsabilidade
desta confianca, alegando que o doente veio ao hospital e
nio o escolheuy, a ele, médico, especificamente, é um acto
de hipocrisia, no minimo pusilinime, pois é o médico que
suporta o nome da instituicdo. Este medo e desconforto de
ocupar o seu lugar no sistema, ndo responder ao apelo doutro
membro, qualquer que seja o pretexto, é morrer um pouco
como médico e matar um pouco a medicina. O médico sé
tem que fazer o que é esperado que faca.

CONFIANCA

A confianca é a marca de dgua da ética, é a forma visivel
do exercicio da moral. Mais que uma metdfora, mais do
que uma analogia, o ecossistema social, a semelhanca
dum ecossistema ecoldgico, exige um elemento agregador,
uma cola, um fluxo de energia que circule através dos seus
membros, que cada um recebe e envia para o seguinte. Neste
acto de transferéncia, uma passagem transformadora em que
cada um afirma a razdo da sua vida e da sua identidade, fica
uma marca indelével do ser que a usou e passou. E por isso
que ele vai ser olhado. No ecossistema ecolégico, a energia
que percorre todos os seus membros, é, normalmente, a
energia do sol. As plantas absorvem-na e transformam-na em
substracto alimentar, a erva e os frutos, para os herbivoros
consumidores que, por sua vez, cedem essa energia, na forma
de carne, aos carnivoros predadores. Os restos organicos séo
degradados pelos agentes necréfagos que libertam a Natureza
dos patogéneos, mantém o ambiente limpo e ainda usam
restos de energia oculta no derradeiro nutriente putrefacto.
Todos estes membros do ecossistema devem a energia do
sol a revelacdo da sua identidade, transformando-se no que
é suposto transformarem-se, a planta, a ovelha, o lobo, a
bactéria. Depois, é a mineralizacdo e a absor¢do por novas
plantas que recebem mais luz solar repetindo-se o ciclo vezes
sem conta num equilibrio sereno, mas poderoso e resiliente.
Num ecossistema social, a energia que o perpassa chama-se
confianca. E este o substracto energético que leva o cliente
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ao mercado, o aluno a escola, o automobilista a oficina, e o
doente ao hospital, onde cada um acredita encontrar o que
procuram. A resiliéncia deste ecossistema é a medida da
confianga que nele circula. O fornecedor existe por causa
do cliente, a escola por causa da crianga, a oficina por causa
do automobilista e, finalmente, o médico existe, fruto da
confianga e do desejo vital do doente. Se cada um responder a
vocacdo, estd a aceitar e a construir-se nessa responsabilidade.
A identidade daqui resulta. Que cada um cumpra o que
promete, e que o cumpra com a forga e a determinacgao da
confianca que lhe é oferecida.

A caracteristica mais visivel, e talvez a mais extraordinaria,
desta visdo ecoldgica da bioética € a auséncia duma hierarquia
formal e organizada num sistema donde emergem relagdes
esponténeas fruto da singularidade de cada membro e da
procura de complementaridades. Doutra forma dito, ndo
existe nenhuma entidade que coercivamente imponha a
relacdo entre o médico e o doente e a familia. Sendo cada
um igual a si préprio, mas diferentes entre si, completam-se
mutuamente cimentados na confianca e na responsabilidade
geradas e para a qual se voluntariaram. Esta dinamica
nio faria sentido se todos tivessem as mesmas fungdes e
ninguém dependesse de ninguém. Todos mecanicos ou todos
automobilistas. Todos doentes ou todos médicos. Todos
professores ou todos alunos. Talvez seja esta a principal
fonte donde brota a explicacdo para uma bioética & luz da
teoria dos ecossistemas. Embora com menos visibilidade, as
complementaridadesmencionadas,nasuaformando-genérica,
sdo outra caracteristica dos ecossistemas, constituindo a sua
matriz e suportando a cria¢do de diferentes papéis e funcgdes
para cada membro, sujeitando-se e regulando-se pelas
mesmas regras sociais e éticas. Sdo as complementaridades
ndo-genéricas que inspiram e promovem a identidade de cada
membro. Talvez por esta razdo muitos filhos procuram uma
profissdo diferente da dos pais desejando completd-los sem
se confundir com eles. Complementaridade ndo-genérica,
tal com a designagdo o sugere, é uma funcio especifica
que s6 pode ser desempenhada por um determinado grupo
de membros, por exemplo, médico, agricultor, mecanico,
professor de matemdtica, mas também escritor, actor ou
artista plastico. Exige uma competéncia especifica e um valor
préprio ao contrario das outras complementaridades, as ditas
genéricas, que ndo definem individuos, nem grupos pois séo
de ambito geral e comum. Entre as complementaridades
genéricas encontram-se as redundantes, que como o nome
indica, ndo acrescentam valor a cadeia porque ji existem
com a disponibilidade adequada, e as independentes, que
ndo interferem com a cadeia do ecossistema porque ndo
se alinham estruturalmente nem funcionalmente com as
restantes actividades.

Portanto, o ecossistema é visto como uma estrutura alinhada

e coerente. Este alinhamento estrutural pode ser definido

como a extensio ou medida para a qual existe acordo
mutuo entre os parceiros quanto as posi¢des e aos fluxos
de interac¢do, tal como argumenta Adner.” Refiro-me a
todos os que participam e contribuem para o ecossistema:
médico, doente, familia, governantes, gestores, cidadaos em
geral, an6nimos, mas com complementaridades definidas,
ndo-genéricas. Nesta perspectiva da bioética, é fécil
compreender porque é que quando se perturba um membro,
perturba-se toda a comunidade. Dir-se-4 que terd de ser
grande a perturbagdo para que tal se sinta. Sim e nfo. A
multilateralidade, por oposicédo a uni- ou a bilateralidade, das
interacgdes, garante que qualquer perturbacéo terd um efeito
no ecossistema. Poderd ser subliminar ou pode ocorrer longe
do ponto da rede onde ocorreu, mas todo, e mesmo todo, o
ecossistema serd afectado.

A questio do doente ndo representado constitui uma
boa porta de entrada para ver a bioética pelo prisma dos
ecossistemas. Qualquer membro de qualquer ecossistema
transporta em si marcas desse ecossistema, tal como
contribui para a diferenciagio do mesmo ecossistema.
Conhecer o ecossistema, ler e validar esses sinais permitird
obter a representacdo, uma imagem mais ou menos definida,
mais ou menos completa, mais ou menos detalhada, daquilo
que é importante para aquele membro doente, mesmo que
ele possa ndo ter consciéncia disso. De acordo com Urie
Bronfenbrenner,® o desenvolvimento humano ¢ influenciado
por diferentes sistemas ambientais. Esta teoria, conhecida por
Teoria dos Sistemas Ecolégicos (TSE) ajuda a explicar porque
nos comportamos de forma diferente quando estamos em
familia ou quando estamos na escola ou a trabalhar.

A TSE defende que, durante a vida, o ser humano encontra
e interage com cinco diferentes ambientes ou sistemas.
(1) O microssistema, representado pela familia, amigos,
professor, colegas de trabalho. Todos os membros com quem
interagimos directamente suportam um microssistema. Néo
somos simples receptores das experiéncias de interacgéo,
mas contribuimos para a construg¢do desse ambiente, ou
seja, este ambiente reflecte o pensamento e as ac¢oes de cada
membro. Como se compreende, é nestes microssistemas
que se encontra a melhor representacio para o doente. (2)
No mesossistema, o segundo anel da teoria, desenrolam-se
as interacgdes entre os microssistemas. Por exemplo, entre
o meu irmdo e o meu colega de trabalho, entre o professor
e o pai da crianca significando que a experiéncia familiar
pode reflectir a experiéncia laboral ou escolar. (3) No terceiro
anel da TSE encontramos o exossistema. As interac¢des no
exossistema desenrolam-se entre contextos para os quais a
pessoa ndo contribui, com o quais ndo convive, e contextos
nos quais participa activamente e se expoe livremente. Para
Bronfenbrenner é o caso da crianca muito ligada ao pai.
Quando o pai emigra, a crianga é obrigada a interagir com a
maedo que poderesultarreacgéo de conflito ou, pelo contrério,
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uma ligagdo muito forte, compensadora da perda. O médico
encontra-se no exossistema para a maior parte das pessoas.
Uma relagdo fortuita ndo implica grande envolvimento.
Mas se surge uma doenga grave, internamento, decisdes
marcantes com efeitos potenciais graves no curto prazo, as
interac¢bes major passam obrigatoriamente para o contexto
médico e hospitalar rompendo com o contexto familiar.
Cabe ao médico compreender que conquistar o doente, obter
a sua confianca e a da familia, é uma prioridade para evitar
uma relacdo disfuncionante e um défice comunicacional
que impecam o seu conhecimento tirando suporte a tomada
de decisoes. O contexto cultural, incluindo o estatuto
socioeconémico do doente e da familia, a etnia, a religido,
o local e o pais em que vive, constitui o (4) macrossistema.
Nascer e viver numa familia pobre, pode fazer da pessoa
um trabalhador arduo, criar mais tenacidade, estoicismo e
resiliéncia aumentando, por exemplo, a tolerancia a dor, ao
sofrimento e & morte. Finalmente, o (5) cronossistema, inclui
todas as transi¢oes e todos os momentos em que, durante
a vida, sobre a linha do tempo, a pessoa muda de sistema,
portanto de relagdes. Sio momentos de perda e adaptacio.
Podem ser inevitiveis ou voluntdrios. Sdo extremamente
importantes para o médico porque carregam em si muita
informagdo que permite conhecer a pessoa e a familia. Na
resposta & perda e no processo de adaptacio revelam-se as
ferramentas e os mecanismos de defesa e reconstrugéo
despoletados pela agressividade natural do processo. Mostra
também a alma, isto é, o &nimo disponivel para enfrentar a
adversidade. Pode estar representado pela morte dum ente
querido, um divércio, um casamento, uma emigragdo, uma
perda de emprego, uma promogao.

A importincia e a consisténcia desta teoria,” publicada em
1979, tem influenciado muitos psicélogos na forma como
analisam uma pessoa e os efeitos do ambiente sobre essa
pessoa. A TSE, alicercada na observagdo da natureza e
invocando as suas caracteristicas estruturais tem servido
de inspiracdo ou constituido a fundacdo do trabalho de
vérios académicos. Mas também tem sido usada em diversos
sectores industriais e comerciais como uma forma diferente
de governanga.

Em Medicina, a representagdo do doente inclui, na minha
perspectiva, a que o doente d4 de si préprio ou aquela
que é obtida a partir dos seus préximos, o microssistema
de Bronfenbrenner. Se este ndo for suficiente é possivel
sempre pesquisar nos anéis mais exteriores da teoria dos
ecossistemas. Em todos havera marcas. Ou seja, serdo muito
poucos os doentes que no fim ficardo sem representacéo.

As directivas avancadas, com escassa adesdo pelo prudente
reconhecimento da imponderabilidade do futuro e o
maltratado consentimento informado, sdo dois instrumentos
legais, de valor ético duvidoso, que néo resolvem o problema

da representacdo, antes o agravam, mas que permitem, isso

sim, um putativo alijamento das responsabilidades do médico
e da familia e um abrandamento na procura e conhecimento
do doente. Sdo um passo em sentido contrario a solidariedade
e a proteccdo dos vulnerdveis transferindo para um tempo
incerto uma decisdo do presente, no primeiro, e permitindo
ratificar, no caso do segundo, um procedimento que muitos
doentes ou familiares nunca chegam a entender nem cujas
opgdes conseguem discutir, verbalizando a aquiescéncia
num comentdrio pouco diferente de: “Bom, se tem de ser...!”
O saudoso Professor Anténio Barbosa de Melo afirmava que
a Etica precede o Direito. Ndo posso estar mais de acordo. E
acrescentaria, mesmo, que o contrdrio é correr o risco de o

préprio Direito corromper a Etica.

CONCLUSAO

Tanto quanto sei esta é a primeira vez que ao exercicio da
Medicina se reconhecem caracteristicas que a permitem
colocar e integrar numa malha social onde se percebe que
por for¢a da ponderagdo dos valores morais se obtém um
alinhamento estrutural de todo o conjunto multilateral
dos seus membros, os quais, por sua vez, sdo solicitados a
interagir para materializar um determinado valor. Neste
caso, contribuir para a saide, ou melhor, para o bem-estar
total, nas palavras de Aristételes, a eudaimonia. Reconhecer
esta estrutura e o seu funcionamento pode permitir ao
médico obter conhecimento sobre os desejos e preferéncias
do doente, dito ndo representado, desde que tenha o cuidado
de ndo incorrer em inferéncias excessivas, paternalismos
incautos ou deslizes por convic¢des proprias.

Goethe, conhecido pelos seus sabios comentarios sobre
tantos aspectos da experiéncia humana na tentativa de
compreender o mundo dizia: “Everything has been thought
of before; The difficulty is to think of it again”. Na realidade,
e tomando um dos exemplos mais antigos, Demdcrito,
conhecido como de Abdera, filésofo da antiga Grécia,
470-360 a.c. antecipou a existéncia dos dtomos e dos seus
movimentos, mas esta extraordinéria dedu¢do nunca teve o
mesmo impacto que a (re)descoberta de Rutherford em 1910,
que através da sua conhecida e engenhosa “Experiéncia de
Rutherford”, demonstrou a natureza planetdria e nuclear dos
dtomos através da deflexdo de particulas alfa atravessando
uma fina folha de ouro. Por essa mesma razdo, na sua obra,
Urie Bronfenbrenner acrescenta “Ideas are only as important
as what you can do with them” referindo-se a sua inspiragdo
nos ecossistemas ecolégicos, naturais, e a sua possivel
utilidade prética. Se a leitura da bioética a luz da teoria dos
ecossistemas ajudar a perceber a doenga e a intervir junto do
doente e dos seus familiares, respeitando a sua vulnerabilidade
e mitigando o seu sofrimento, entdo isso serd mais que uma
ideia. Até 14 ndo € mais do que isso.

Finalmente, ndo consigo imaginar a espécie humana

constituida por apenas um individuo. Por isso, celebrar a
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confianga é natural e desejavel. Ela contém em si o poder do
Sol para o nosso ecossistema. Ninguém precisa de construir
o seu timulo em vida e decoré-lo com gravagdes sobre os
seus desejos e os seus medos, colocando guardides para que
nada desapareca e tudo seja cumprido, tal como faziam os
antigos farads ha mais de 3000 anos. Essa era uma sociedade
em pirdmide e que vivia para as pirdmides. A nossa sociedade
pugna por dar voz a cada membro e deixa que cada um se
expresse no seu seio. Sabemos que todos, mais que té-lo,
somos um bocadinho dos outros. Esses bocadinhos séo os
desenhos e os hieréglifos que importa decifrar em cada dia e
em cada circunstancia. O doente e a familia ndo deverao ser
a excepgao.
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