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ENTRE O ALGORITMO E A EMPATIA

A antiga profissdo de médico pode estar a viver as Ultimas décadas da sua
existéncia, sendo substituido por outra forma de prestagdo de cuidados de
salde, em que o potencial da Inteligéncia Artificial (IA) para ganhar terreno

nessa drea da sociedade se afigura imenso.

O DIREITO DA SAUDE ESTA

EM GRANDE TRANSFORMACAO!

Aos temas cldssicos, ainda e sempre polémicos, como (1)
a responsabilidade em satide (civil, penal, ou adminis-
trativa), (2) os direitos dos pacientes, designadamente o
consentimento informado, o sigilo médico, a regulagdo
do processo clinico, a prote¢do de dados pessoais, (3) a
organizacdo do sistema de satide e o direito hospitalar,
juntam-se agora no Direito da Satide temas como, (1) o
envelhecimento e os direitos das pessoas com incapacida-
de, 2) a sustentabilidade dos sistema de satide e seu finan-
ciamento, (3) a proibicdo de transformar o corpo humano
ou as suas partes, enquanto tais, numa fonte de lucro e
(4) todas as tematicas do fim de vida: cuidados paliativos,
eutandsia, distandsia, entre outros.

De todos, as dinamicas que — a meu ver — mais vém re-
volucionar o pensamento em torno desta drea do Direito e
da Bioética sdo os desafio dos big data, da digitalizagdo, da
robotizagdo e da inteligéncia artificial na medicina. Dina-
micas nas quais a matematica estd profundamente envolvi-
da, em conexdo com a genética e a bioinformatica, abrindo
campo a terapia génica e a medicina personalizada.

Vém-se identificando’ vdrias dreas como determinan-
tes da medicina do futuro. Destacamos aqui os temas re-
lativos a inteligéncia artificial, ao processo clinico eletro-
nico, aos medicamentos personalizados, ao atendimento

personalizado e a medicina preditiva. A interacdo entre a
genética, os big data e a inteligéncia artificial afigura-se co-
lossal e ird transformar o mundo da prestacédo de cuidados
de satide!

Cuidados de satide e big data sdo os principais topi-
cos de pesquisa cientifica e investimento financeiro nos
dltimos anos, beneficiando de grandes investimentos das
grandes industrias monopolistas ou oligopolistas da in-
formética, e acredita-se que aumentem significativamente
no futuro préximo, ndo sé por razdes de crescimento de
mercado, mas também com base em pressupostos filosé-
ficos de radical transformacado, que passam pela estreita
ligagado entre os lideres da economia digital e o pensamen-
to filoséfico denominado de trans-humanismo ou pés-hu-
manismo, de que se destacam nomes como os de David
Pearce, Nick Bostrom, Max More, David Wood e José Luis
Cordeiro.

Esta evolucdo acarreta riscos na transformacdo da
prestagédo de cuidados de satide ao ponto de podermos
questionar se a continuidade de muitos profissionais de

1Cf. o Portal da Telemedicina identifica os seguintes vetores; |) Telemedici-
na, 2) Inteligéncia artificial, 3) Internet das Coisas (loT), 4) Monitoramento
remoto e em tempo real, 5) Prontudrio eletrdnico, 6) Robdtica em ci-
rurgias, 7) Bidnica e impressdes 3D, 8) Intercambio de informagdes em
cidades inteligentes, 9) Medicamentos personalizados, 10) Atendimento
personalizado, | ) Medicina preditiva.
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satide pode estar em causa. Pensemos no caso paralelo
das agéncias de viagem. Hoje, muitos de nés compram
os seus bilhetes de avido e mesmo programas de turismo

através da internet, dispensando o contacto humano. No
futuro, uma aplicagdo ou um site especializado, na drea
médica, podera fazer-nos prescindir de consultas presen-
ciais ou mesmo por telemedicina? Grandes empresas da
drea da informatica e das tecnologias da informacao estao
interessadas em desenvolver esses servigos! Assim, ima-
ginar um confronto entre a mdquina (IA e robdtica) e os
seres humanos néo é ficgdo cientifica (Gerd Leonhard), em
especial na drea ou no mercado da satide!

A medicina é assim desafiada pelas ciéncias da compu-
tagdo e pela economia digital. A matemaética desempenha
um papel de lideranca nesta quarta revolugdo industrial
que também afeta as principais atividades intelectuais tra-
dicionais, como medicina e enfermagem.

Perante este quadro de desenvolvimento tecnoldgico e
esta mutacdo das relagdes humanas e das rela¢des huma-
no-méquina, as reflexdes ética e juridica estdo consideran-
do vérias questdes: a protecao de dados e a privacidade,
incluindo das informagdes genéticas, bem como o direito
de manter uma interface humana em situagdes vulnera-
veis que surgem de doengas.

Estas transformagdes inserem-se na “Quarta Revolu-
¢do Industrial”, termo cunhado por Klaus Schwab, pre-
sidente executivo do Férum Econémico Mundial, que
aponta para “mudangas radicais e desafios resultantes das

tecnologias emergentes (novas biotecnologias, inteligén-
cia artificial, computagdo quantica, etc.) e as suas conse-
quéncias sociais e politicas.” Acrescenta que “os avangos
nas neurotecnologias e nas biotecnologias ja nos obrigam
a questionar o que significa ser humano...” Mas destaca
que todos podem e devem ter uma palavra a dizer sobre
a forma como as novas tecnologias os influenciam. (...)
e receia que “sistemas facciosos venham a acentuar as
desigualdades e a por em causa os direitos das pessoas de
todos os paises [1].

Assim, o debate ptblico e democrético é imperativo e
urgente. Como afirmou Stephen Hawking: «Um mundo
em que apenas uma superelite reduzidissima fosse capaz
de compreender a ciéncia e a tecnologia avangadas e as
suas aplicagdes seria, do meu ponto de vista, um mundo
perigoso e limitado.»

E, digamos desde ja: a luta que se nos depara é pelo
direito a manter relagdes humanas!?

No plano normativo internacional podemos elen-
car alguns documentos, designadamente: o Conselho da
Europa conseguiu a aprovagado por dezenas de Estados da
Convengéo dos Direitos Humanos e a Biomedicina (1997).

A UNESCO aprovou a Declaragdo Universal sobre o Ge-
noma Humano e os Direitos Humanos (1997) e a Declaragio
Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos (2004).

A Organizagao Mundial de Satide emitiu recentemen-
te a “WHO guideline recommendations on digital interven-
tions for health system strengthening” (2019).
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ALei de Bases da Satde aprovada em julho de 2019° pre-
vé na sua Base 11 (Sadde e genémica) as seguintes normas:

“O Estado reconhece a importancia da genémica
no ambito da satide ptblica, devendo a lei regu-
lar a genémica para fins terapéuticos, a realizagao
de testes e o conhecimento de base de dados para
prestacdo de cuidados de satide e investigacdo, no
respeito dos seguintes principios:

a) Dignidade e direitos de todas as pessoas, inde-
pendentemente das suas caracteristicas genéticas;

b) Consentimento livre e esclarecido em matéria de
testes genémicos preditivos, realizados em contex-
to de satdde e precedidos do indispenséavel aconse-
lhamento genético;

¢) Confidencialidade dos dados genémicos asso-
ciados a uma pessoa identificivel;

d) Néo discriminagdo injustificada, com base nas
caracteristicas genéticas da pessoa, em particular
se associadas a doenca ou deficiéncia;

e) Liberdade de investigagdo cientifica na drea da
gendmica, atenta a sua importancia para a melho-
ria da satde dos individuos e da Humanidade;

f) Ampla divulgacdo dos conhecimentos dispo-
niveis na area da genémica e promogdo do seu
intercdAmbio a nivel nacional e internacional.”

Esta Base é, em regra, de aplaudir. Mas este apelo final
a “promogdo (!) do intercambio a nivel internacional”...
de informacdo genética pode merecer criticas por parte
daqueles que se preocupam com a soberania nacional e
a protegdo dos direitos humanos dos cidaddos nacionais,
face as determinadas investidas das industrias da bio-
informética e dos big data. Compete ao legislador, as ad-
ministracdes de satide e as comissoes de ética zelar para
que este “petréleo do século XXI” — os dados de sadde
(méxime genéticos) — ndo seja exportado numa relacdo de
neocolonialismo.

O tratamento como big data da informacdo disponivel
no processo clinico eletrénico, acompanhando a revolugédo
genética leva a revolugdo da bioinformatica. O zénite do
debate estd em torno da chamada medicina personaliza-
da. Trata-se de um novo modelo de medicina que anali-
sa em pormenor o fenétipo e o genétipo de cada indivi-
duo com o objetivo de definir uma apropriada estratégia
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terapéutica e 0 momento certo de a introduzir e, ainda,
de identificar as doengas para que este esta predisposto e
o momento 1til e a forma de as prevenir ou minorar.

A medicina de precisdo apresenta como vantagens: (1)
identificar doengas mais cedo (diagndstico preciso), (2) re-
duzir os encargos do tratamento e (3) adequar o tratamen-
to ao doente (farmacogendmica). Com efeito, vivemos ain-
da no tempo da “imprecisdo na terapéutica” [2]; estima-se
que em elevadas percentagens os medicamentos nédo
produzam os efeitos desejados aquando da prescrigao.

Por outro lado, esta medicina de precisdo tem conse-
quéncias sociais, no plano da satide ptblica, sendo expec-
tdvel uma maior capacidade de identificacdo de risco de
patologias em pessoas sauddveis, o que conduz: (1) a um
critério individual e mais precoce, (2) a promogédo de es-
tilos de vida adequados (mesmo para combate a doengas
comuns) e (3) ao ndo aparecimento de nova patologia ou
esta patologia serd minorada pelo inicio correto da tera-
péutica. Todas estas vantagens tém um prego: a exigéncia
do cumprimento de normas por parte do individuo ira
aumentar, ou seja, enfrentamos o desafio de uma socie-
dade cada vez mais medicalizada. Alguns, como o fil6so-
fo portugués Manuel Curado, [3] de forma provocadora,
relembram os riscos do “projeto totalitdrio” (!) da “satide
para todos, em todas as idades”, que os Objetivos de De-
senvolvimento Sustentdvel apregoam (objetivo 3), riscos
de apagamento da autonomia e da individualidade da
pessoa humana, livre e responsavel.

No plano da genética clinica, a tendéncia serd a exis-
téncia de um critério alargado de realizacdo de exames
complementares de diagnéstico. Os riscos desses exames
genéticos de largo espetro sdo o surgimento de efeitos
colaterais indesejaveis em exames sem interesse clinico,
os efeitos secunddrios (psicoldgicos e fisicos) da realiza-
¢do de multiplos exames e 0 aumento da maleficéncia e da
perda de autonomia.

No plano societario, esta medicina de precisdo deve
ser vista com muita cautela, pois pode conduzir a uma
iniquidade em relagao aos gastos de satide e a falta de
preparagdo psicolégica das populagdes para receberem
informagdes impostas sobre riscos de futura doenga com
consequéncias totalmente imprevisiveis.

2 "A defesa de relacionamentos humanos serd um dos principais desafios
da bioética nas préximas décadas!" (Michael Cook, BioEdge)
3Lein® 97/2019, de 4 de setembro.
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Assim sendo, na linha do que ensina a Professora
Heloisa Santos, devemos apostar na: (1) educacao da po-
pulagdo, em particular na drea da Genémica, mas com a
maior urgéncia, preparar, desde ja: a) os Técnicos de sau-
de (apoio pedagdgico por médicos geneticistas); b) Legis-
ladores e politicos; (2) Criagdo duma Comissédo Nacional
de Avaliagdo das vantagens da medicina personalizada,
que ndo podera abdicar na sua composicao da presenga de
médicos, nomeadamente de satide ptblica e geneticistas
clinicos na sua composigdo: (3) Prévia avaliagdo criterio-
sa da capacidade, inclusive financeira, de cada pafs, em
participar de imediato neste experimental e dispendioso
modelo de medicina. [4]

Com efeito, a informacdo genética tem caracteristicas
especiais: ela é involuntéria, indestrutivel, permanente,
imutavel, familiar e pré-sintomética. Donde, o acesso a
informagéo genética coloque vdrios riscos para os direitos
humanos.

1) A discriminagdo injustificada dos portadores de
determinadas variacdes deve ser impedida, pois pode
privar certas pessoas do acesso a direitos fundamentais,
a educacgdo, ao trabalho, a habitagdo, a constituir familia,
apenas por razoes de probabilidades de vir a desenvolver
doengas genéticas, privando assim a sociedade de benefi-
ciar do contributo de muitos de nés e afastando da “comu-
nidade” tantos de nds. Nesse sentido, a Lei n.° 12/2005,
de 26 de janeiro, regula a informacdo genética pessoal
e a informacao de satide e prevé no n.° 1 do artigo 11.:
“1 = Ninguém pode ser prejudicado, sob qualquer forma,
em fungdo da presenca de doenca genética ou em fungao
do seu patriménio genético,” além de prever certas proi-
bigoes relativas ao uso de testes genéticos nas dreas dos
seguros (art. 12.°) do trabalho (art. 13.°) e da adogdo (14.°).
Os riscos de discriminagdo s&o hoje ja sentidos em alguns
sistemas de satide em que se aplicam estimativas de anos
de vida ajustados pela qualidade, afetando os tratamentos
que sdo cobertos e orientando as decisdes de contratagao,
empréstimo ou seguro de satide.

2) A confidencialidade assume ainda maior importan-
cia num tempo em que a informagdo clinica é entregue
a sistemas informaticos expostos a grandes riscos de ata-
ques por parte de empresas de big data, que usam a nossa
informagdo como o petréleo do século XXI, donde o refor-
¢o das precaugdes e a protecdo dos dados pessoais assume
extrema relevancia atualmente. Por isso, a Unido Europeia
produziu o Regulamento Geral de Protegdo de Dados‘ e

entre nos, foi recentemente publicada a Lei n.° 58/2019,
de 8 de agosto, que procura compatibilizar a organizagdo
juridica nacional com o novo Regulamento de Protecdo de
Dados. A regulagdo e a protegdo dos biobancos assume
uma especial importancia neste tempo de investigacdes
na drea da bioinformatica.®

3) A medicina personalizada apresenta o risco de eli-
minar a autonomia, ainda mesmo em tempos pré-sinto-
maticos, pois os sistemas de informatica digital vao dar
regras de conduta e orientagSes preventivas, ao nivel dos
estilos de vida e a medicagdo preventiva, ao qual o cida-
dao terd dificuldade de resistir. E numa fase sintomatica,
o elevado grau de fiabilidade do tratamento aconselhado
reduz a margem de tratamentos alternativos ou mesmo de
uma “razodvel” recusa de tratamentos.

4) Também o direito a nido saber saird provavelmen-
te prejudicado, pois a capacidade de antecipar problemas
clinicos futuros e a disponibilizagdo de informagédo ao pa-
ciente, sem lhe dar a hipétese de querer saber e de querer
nao saber, colocam esse direito em causa.

5) Por fim, antevemos que a medicina personalizada
acentue a desigualdade de acesso, potencie o alto cus-
to da medicina, sendo mais um fator de perturbacdo do
principio da justica no acesso aos cuidados de satide. Esta
medicina é muito cara e os sistemas de satide ndo estdo em
condicOes de os oferecer de forma universal.

UMA MEDICINA MAIS PERSONALIZADA!
Perante este quadro, o que se exige dos profissionais de
satide e dos médicos? Mais humanismo!

Urge reconstruir uma relacdo médico-doente com base
na empatia. A empatia é a capacidade de entender ou sen-
tir o que outra pessoa estd experimentando dentro do seu
quadro de referéncia, ou seja, a capacidade de se colocar
na posicdo de outrem.

Os médicos devem recuperar a velha arte de cuidar
e curar. O consentimento informado assume-se como o
instrumento moderno privilegiado para o refor¢o desse
elo dialdgico. Mais do que medicina personalizada, pre-
cisamos de medicina humanizada, o que nos levanta um
conjunto de interrogagdes: (1) Teremos o direito ao con-
tacto humano, designadamente perante a robotizagdo da
medicina e a telemedicina? (2) Estard garantido o direito
a confidencialidade dos dados médicos e o direito a ndo
saber? (3) O direito a um futuro aberto e a autodetermina-
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¢do, num quadro de abundancia de informagdo genética e
de big data que conseguem dar respostas a perguntas ain-
da ndo formuladas?

Neste ambito destaca-se o enunciado pelo Parlamento
Europeu das regras europeias de direito civil em robética,
http:/[www.europarl.europa.eu/doceo/document/TA-8-2017-
0051_PT.html?redirect. Em concreto, sobre os robos de
assisténcia, escreve-se:

“Destaca que o contacto humano é um dos aspetos

fundamentais do cuidado humano; considera que

substituir o fator humano por robds pode desuma-
nizar as préticas de assisténcia.

Sobre os robds médicos, sublinha a relevancia
da formacao e da preparagao adequadas para mé-
dicos e prestadores de cuidados, a fim de assegurar
0 mais elevado nivel possivel de competéncia pro-
fissional, bem como proteger a satide dos doentes.

Este primeiro documento europeu precisara de
aprofundamento e de aperfeicoamento. Mas uma
linha de forca se destaca da sua redagdo: o direito a
manter contactos humanos!

Nesta mesma linha de preocupagdes, acompa-
nhamos, o futurologista Gerd Leonhard [5], que
propde «cinco [novos] direitos humanos bésicos (...)
para integrar um futuro Manifesto de Etica Digital:

1. O direito de permanecer natural, ou seja, biol6-
gico [... existir num estado ndo aumentado...]

2. O direito de ser ineficiente se e quando tal defi-
nir a nossa humanidade [... podermos escolher
ser mais lentos...]

3. O direito a desligar [... da conectividade, de
“desaparecer” da rede...]

4. O direito a ser anénimo [... termos a opgdo de
nao sermos identificados e localizados...]

5. O direito a empregar ou envolver pessoas em
vez de maquinas [... empresas e empregadores
ndo serem prejudicados se quiserem utilizar
pessoas...] »"

EMPATIA PRECISA-SE!

O Admirdvel Mundo Novo que temos o privilégio de viver
nestas geragdes de 2020-2050 oferece-nos instrumentos
extraordindrios de disseminagdo do conhecimento e das
possibilidades de prestacdo de cuidados de satide em ter-
ras mais distantes, através da telemedicina, a custos mais
baixos em muitos diagnésticos, com recurso a inteligén-

cia artificial, e da prevencdo da doenga em larga escala,
gracas a bioinformética e a medicina personalizada. Mas
esta nova medicina digital — realgdmos neste texto — co-
loca fortes riscos de iniquidade no acesso a medicina (de
precisdo) e, em geral, pode conduzir a violéncia de uma
medicina sem rosto humano e sem empatia. Urge assim
garantir que os centros de decisdo ndo serdo apoderados
pelos senhores da economia digital!
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