Tﬁ)/@;\ o L'

Do consentimento por procuracao a
autorizacdo por representacao

Marcia Mocellin Raymundo
José Roberto Goldim

Resumo: A autorizacio por representacio & utilizada quando uma pessoa estd impossibilitada - ou
nio habilitada legalmente - para consentir com determinado procedimento assistencial ou com a
participacso em um projeto de pesquisa. Nessas sitiagoes O processo de tomada de decisao €
bastante delicado e envolve grande responsabilidace das partes envolvidas. Por iS50, quer sejam
assistenciais ou de pesquisa, essas circunsténcias devem ser examinadas com muita dareza e
atencio, pois nem sempre 0 representante legal responde pelo melnor interesse da pessoa
representada. Um dos diversos fatores que podem infiuenciar o representante durante o processo
de autorizacdo € a idade da pessoa representada. A mesma situacso autorizada para umidoso pode
NA0 O Ser para uma crianga — e vice-versa, A melhor compreensao das varidvels que compdem o
Processo oe autolizagao por representacao € sua complexidade contribui para tornar mais adequado
0 mariejo dessas situacdes pelos profissionais envolvidos.

Palavras-chave; Processo de consentimento, Capacidace. Tomada de decisao. Autorizagao por repre-
sentacac.

Cegundo Clotet', o consentimento informado nio ¢ apenas uma
doutrina legai_, mas um direito dos paciertes, Gue gera o!origagﬁes
movais para os médicos e demais proﬁssionais envolvidos na
assisténcia ou pesquisa. Contudo, a diseussio desses direitos e

deveres tem sofrido mudangas ac longo da histéria.

Marcia Mocellin Raymundo A pessoa convidada a consentir em um proce&imento asgisten-
E?;S?aliigoég Sgi ;C;;adﬂggéo de cial ou de pesquisa deve apresentar condigﬁes de entender e
S;ertljcrll?\fef%e?daeﬁtl:rgggfaeirgioogR‘iao decidir sobre o processo d¢ consentimento. Essa capaciclacle
Grande do Sul & do Laboratdric para entender e decidir ndo tem &epen&émcia direta com a
gg (P:?gggéasa:gp%j{gfggaéﬁggi idade. Muitas criangas ¢ adolescentes podem ter ta] entendi-
de Porto Alegre mentc e partivipar ativamente do processo de consentimento,

mesmo sem valor 1egal associado. Oz idosos também #m o
direito de participar desse processo — apesar de, muitas vezes,
serem considerados incapazes de tomar decisée;, fato em

grande parte ndo compxovévei.

A voluntariedade é 2 possi};iliclaae qus a pessoa tem de tomar

decisdes sem ser constxangida ou COag&da para gue decide por

Bioética 2007 15 (1) 83-99

a3




uma das alternativas — construida ao longo do desenrolar do

progesso de consentimento.

Componentes do processo de consentimento

Segundo Erlen, os componentes de ingormagé.o e consenti- 4

José Roberto Goldim mento propriamente dito sac fundamentais ao processo de
Licenciado e Ciéncias Biologicas, L il . 23 O Eocssil = o
mestre em Educagdo, doutor em obtengio do consentimento™, componente de Intormagao .
Medicina (Bioética) pela deve garantir o acesso a explicagdes Jetathadas as pessoas que 2

Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (UFRGS), professor serdo subme’ciclas a determinado proceclimento para fing assis-
do Programa de Pés-graduacao
de Ciéncias em Gastroeniterologia
da Universidade Federal do Rio 1ongo do processo, devem ser fornecidas acs participantes. @]
Grande do Sul e coordenador do
Labaratorio de Pesquisa em

tenciais ou de pesquizga. (aso surjam novas informagoes ao

termo deve ainda exp}icitar que a participagdo ¢ voluntiria e

EiOéﬂ‘calii Etg:ia na Cifnga. que o5 dados serdo conlidenciais, bem como mencionar os
ospital de {inicas de Porto . T . ;
Alegre riscos e henelicios envolvidos®. Vale lembrar quea avaliagio da b

relagéo risco-heneficio & tdo importante que pocle inviabilizar

um projeto antes mesmo de iniciada a sua execugio”.

A informagao a ser utilizada no termo de consentimento deve
estar aclequacla ao estigio de desenvolvimento do individuo e

a seu grau de compreensao®. Certilicar-se de que o individuo

compreencleu as informagbes recebidas — necessdrias para dar
suporte a sua decisao em participar de um projeto de pesquisa

ou realizar determinado proceclimento —é signi{jcativo desafio

aos pxo{'lssionais de satide.

Outra questio ndo menos importante diz respeito ao signi{'i—
cado das informagdes recebidas e sua percepgic sobre as mes-

mas. Embora as informagdes possam ser cuidadosamente

escritas no termo de consentimento e, aincla, e:cplicadas oral-

mente para cada individuo, o signiﬁcaclo pocle ser percel)iclo de

diferentes maneiras entre o sujeito que fornece e aquele que
recche a in{ormagﬁo. Merleau-Ponty diz que as Signi_['lcagf)es

da palavra sdo sempre idéias e, conseqitentemente, a expressao

nunca é total. A expressao é perfeita desde que compxeenclida
sem eguivoco, ou $efd, urm pensamento foi realmente expres-
50 quando as palauras que o represenam O degignam sem

dividas para o autor ¢ 08 outros’.
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Conforme Piaget, ao postular que fodb o uni-
verso da ciéncia é construido sobre o munds
vivido Merleaufponty infere que a ciéncia nao
tem a mesma sjgniﬁcagéo que o mundo vivido
i_meclia’co, pois constitni nma Jefemfnagéo ou
uma ezpﬁb&pﬁo dele. Piaget questiona por que
razio o “vivide” nio seria, ele taml)ém_, “cons-
tmf&o", em lugar de ser origindrio, e afirma que
nao existe a menor prova de que o mundo vivi-
do constitua uma experiéncia origindria. Para
ele, a primeira questio a ser formulada a
respeito € como essa experiéncia é poss{vel, aou
seja, quais sdo as concligées prévias que per-
mitem conferir “significacdes” aos ohjetos,
atos ete.” Piaget sugere que além dos sistemas
légicos existern tamhém os sisternas de signifi-
cagdo e que a propria consciéncia humana ¢
constituida por eles®. Sao esses sistemas de sig-
niﬁcage‘xo, continuos e coordenados — cazo con-
trdrio ndo serdam sistemas — que caracterizarm
ag concligées prévias que permitem conferir gig-

ni{-icagéo aos oiajetos, atos elc.

Além dos componentes de in£ormagéo £ Cotl-
sentimento, Ahvonheim e colalaorac[ores consi-
deram também a ca.pacidac!e como um dos ele-
mentos essenciais ao processo de consentimen-
to informado®. O componente de consenti-
mento deve basear-se no respeito & capacic[acle
de livre decisio das pessoas. Dan C. English
ampliou para quatro ¢ nimere de elementos
necessdrios para que um consentimento infor-
mado seja considerado vélido: fornecimento de
in£ormagées; compreensdo; voluntariedade e o

consentimento propriamente dito™.

Beauchamp e Faden® estaheleceram que o

processo de consentimento in{ormaclo é com-

posto por ti‘és etapas que envolvern sete dife-
rentes clementos. A primeira ¢ a etapa das pre-
condigées_, incluindo a Capacidacle para enten-
der e decidir e a voluntariedade no processo de
tomada de decisio. A seguncla compreeﬁ&e os
elementos da infomag&o, ou sgja, a explicagéo
sohre riscos, beneficios ¢ alternativaz e sua
respectiva compreenséo. A terceira ¢ a dos ele-
mentos de consentimento propriamente ditos,
na quai a pessoa decide em favor de uma opgao
e autoriza a realizagﬁo dos procedimentos pro-

postos.

A voluntariedade ¢ a possibili&ade de escolher
no seu melhor interesse, livre de pressdies exter-
nas, gatan{inclo a livre escolha por uma das
alternativas propostas. As pessozs com valun-
tariedade preservacla oTganizam as suas vidas
com base em um conjunto de crengas, valores,
interesses, clesejos e ohjetivos‘ Tais elementos
permitemn que a decisio de cada uma seja pecu-
liar O importante € diferenciar um valor on
crenga pessoal de uma situagio de coetgdo por
terceiros, de constrangimento no ato de optar
per uma das alternativas — o que € extrema-
mente relevante quanclo se consideram os gru-

pos de pessoas vulnerdveis.

A voluntariedade porle ser afetada pela restrigao
pa.rcia] ot fotal da autonomia da pessea ou por
sua concligéo de membro de um grupo vul-
neravel. As pessoas doentes, por estarem fra-
giliZarJas, podﬂm ser mais facilmente rmlanipu-
ladas no processo de o}vtengﬁo de um consenti-
mento. A validade do consentimento depende,
dentre outros famres, da garantia de que nao
houve coergio no processo. Mesmo assim, £

importante que o pesquisa&or esteja atento a
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formas sutis de pressac ou manipulagio para
que a pessoa que estd sendo convidada dé o

aceite a proposta.

Em situagbes assistenciais ¢ muito {reqfiente
que a]g‘uém, cuja familia tenha forte convicgao
rehgiosa, possa sentir-se constrangi&o em
tomar uma decisio que contrarie os preceitos
estabelecidos por sua doutrina. Muitas vezes a
decisio é tomada com base nos valores do
grupo, ¢ nio nos do proprio individuo, A pes-
504 assuime iss0 por ’cradigﬁc, e nio por con-
vicgdo. Nessaz situagbes especf{icas, sob ©
ponto de vista da bioética, ¢ facultado a0 profis-
sional conversar com o paciente em paxi:icular,
sem a presenga de familiares ou membros de
sua comunidade religiosa, permi’cindo-lhe
expressar sua opgao, livre de qualquer CORLCAo
social. Para que isso ocorra, é fundamental o
reconhecimento de que existe um vinculo de
con&anga entre 0 paciente e o proﬁssional.
Fsea con{-ianga, reciproca, permite o comparti-
thamento de informagées ealivre expressdo das
crengas e desejos, garantindo a preservacao da
privaci&ad& Neste cendrio, a voluntariedade
deve ser considerada ndo como pteconcligéo,
mas sim construgio ao longo do processo de

comsentimento.

Embora diferentes autores classi{iquem o6 ele-
mentos do processo de consentimento de diver-
sas formas, existe um nucleo comum que con-
verge para os elementos de in{ormagﬁo, cor-

preensio, Capacida&e e consentimento.

Sugarman e colaboradores’? revisaram 377
artigos puHicados em diversos periéclicos no

perfoc]o de 1965 a 1097. Neies, as questdes

que envolvem a obtencdo do consentimento
informado foram abordadas pontua]mente de
vérias formas em diferentes paises. Todos esses
estudos demonstram que o processo tem falhas
em pelo menos um dos sete elementos que o
compdem, A guestio da compreensao sobre o
processo de consentimento é essencial para que
sejam também coni:emplaclc)s os demais com-

ponentes do processo de consentir.

A capacidade como pressuposto da
autonomia

Existe uma soi:reposigéo conceitual envolvendo
capaciclacle e autonomia. Freqiieni:emen’ce sao
confundidas, mas tratam de atri})uigées dife-
renciadas. A nogao de autonomia refere-se a
um atributo do fujelto Ccomo pessoa, dom a
potencialidade de dar a si mesmo o sentido e a
norma da existéncia, tendo suas rafzes ma
Filosofia. Jaa capacidade refere-se 2 aptidéo ou
idoneidade para realizar uma tarefa e tem suas
origens 110s campos da Psicologia e do Direito,
representanclo o lado operativo ou funcional da
autonomia pessoai. For sua ves, capaciclacle €
competéncia sdo também, muitas vezes, uti-
lizadas indistintamente, pois o motivo peio qual
guestionamos a competéncia de uma pessoa éa
suspeita ou a convicgdo de que ela nio possul
aclequacla capaciclacie, Con’cuclo, embora estrei-
tamente relacionadas, possuem origens distin-

tas e pecu]iariciac{es que as difexrenciam™.

A capacicla&e deuma pessoa tem por base diver-
sas habilidades necessarias ac processo de toma-
da de decisio, tais como: as possibilidades de
envolver-se com o assunto, compreencler ou

avaliar as alternativas e comunicar a sua prefe—

Do consentimento por procuragao 3 autorizagdo por representacdo




réncia’, Essas caracteristicas o habilidades nao
sio unicamente dependentes da idade cronols-
gica do individuo, O fato de a pessoa ter atingl-
do determinada idade 1ega1 ndo garante que
tenha capaciclacle pazxa tomar decisdes , Niem que
a tinha anteriormente. A capacidade deve ser
vista como qung.io continua e nio do tipo tudo
ot nada. U'ma crianga pode ter capaci&acle para
lidar com determinadas situagdes, bem como os
adolescentes. Um idoso, pelo simples fato de
ter idade avangada, nao tem obrigatoriamente
perda de capacidacle para tomar decisdes, Ao
contrdrio, po&e ter melhor compreensio do
DroCesso Como wm todo. A validade moral o
}egai do processo de consentiments &epencle da
Capacidade do individuo™.

Em 1977, L.H. Roth, A. Meisel e C.W, [3d2'
pu]Jlicaram um artigo abordando diferentes
avaliagf)es de capacidacle utilizadas na pratica
habitual, tanto no meio juriclico quanto no
médico — sobretudo psiquigtrico. Essas avalia-
¢des verificavam se o paciente era capaz de
expressar uma éeciséo; se tomava uma decisio
razodvel ¢ baseada em motivos tacionais; se
compreenclia 0 riscos, beneffcios e alternativas
propostas, e se compreendia todos os aspectos
envolvidos na decisio para emitir um consenti-
mento verdadeiramente voluntirio e informa-
c[o. Segundo os autores, a wtilidade real desses
testes deveria ser medida por trés varidvels: pos-
sibilidade de aplicag§0 pratica; grau de
aceitagéo e compreensio; ¢ Capacic]acle de esta-
belecer um equilﬂvrio entre a antonomia do

individuo e a oferta de tratamento.

Roth e colaborac}ores demonstramm que, cle

acordo com a reiaga'lo risco-beneficio envolvida

no proceclirnento a ser realizaclo_. seria axigicla
malor ou menor capacidade para consenti-lo ou
recusi-lo. A recuga de um procedimento com
relag&o risco-heneficio favordvel ou a aceitagdo
de uma situagdo com relagao tisco-heneficio
desfavoravel deveria exidit que ¢ individuo
tivesse alta capacidade para decidiz. O pressu-
posto é o de que aceitar uma situagio favorsvel
ou recusar uma situagio desfavorével atende
a0s melhores interesses da prépria pessoa, nao
sendo exigi&a alta capa.cida,c{e paraa tomada de
decisic. Por outro lado, recusar uma situagio
favoravel ou aceitar uma desfavordvel exige alta
capaciclacle para a tomada de decisio. Contudo,
ainda persiste a divida sobre quais 530 05 méto-
dos eficazes de avaliagéo desta capacicla(la
Alguns autores tém questionado a justificafiva
dos profissionaia de satide quanclo solicitam
avaliagées sobre a capacicla{le de seus pacientes
— as quais, muitas vezes, #m apenas a Ginali-
dade de eximir o pxofissional de possivels

demandas futuras, buscando isentar sua
responsabilidade®.

Historicamente, foi assumido que a idade mi-
nima para consentir seria equivalen{e i capaci-
dade civil. Parece existir certa confusio entre a
capaci&a&e de tomar decisbes sobre si mesmo e
a capaciclacle ]'un'tiica da pessoa — esta direta-
mente relacionada 3 esfera pa.trimunial. Trata-
se de en{oque muito fimitado equiparar a 110Gao
de personalidacle com a ca.pacic]acle de adquirix

direitos e contrair obrigacdes'”.

Jd no campo da Psicologia. — e até mesmo da
Filosofia - a capacidaée tem sido associada
direta ou indiretamente ao grau de desenvolvi-

mento psicolégico e moral do individuo. Varios
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pesquisaclores huscaram estabelecer pardmetros
para avaliar a capaciclade do individuo em cada
uma de suas {ases de vida_, sendo Os mais desta-
cados Piaget”, Kohlberg”, Loevinger™ e
Tariel?, A rigor, todos, mais do que estabelecer
o desenvolvimento psicolégico—moral e g, fi-
zeramn propostas de teorias sobre 0 Jesenvolvi-
mento do julgamen’co moral, isto €, da capaci-
dade de o individuo decidir com hase em argu-

mentos mnorais—.

Segundo Praget, o Jesenvolvimento cognitivo &
am processo de sucessivas mudangas qualitati~
vas e quantitativas das estruturas cognitivas,
clerivando cada estrutura de estruturas prece-
dentes. Qu seia, © individuo constréi e recons-
461 continuamente as estruturas que © tornam
cada vez mais apto ac equilhrio™®. Cada uma
dessas construghes, que observam de’terminaclo
padréo pox idades, ¢ chamada de estdgio.
FPorém, a iclade nio é o ’Ea’cor mais i.mportante
em relagdo ao surgimento desges estagios, mas

sim a ordem em gue aparecem‘3.

Plaget considera que © desenvolvimento moral
da crjanga abrande trée fases. A primeira éa da
anorpia, Da qual as criangas de até cinco anos
ainda no atilizam ou seguem as regras. Por-
tanto, o individuo ainda nic coteja as relagdes
através de nogdes de bem e rmal, mas pelo sern-
tido do dever. A seguinte & a da heteronomnya,
em que as criangas de até 10 anos consideram
a moral como a autoridade. Nessa {ase as regras
ndo correspondem a um acordo miituc frma-
do entre os jogaclores, mas esta})elecidas pela
tradigdo — e ndo seria permitido mudé-las. Por
[—im, a autononia, fase coxresponclente ac alti-

mo estigio do clesenvoivimento da moral, onde

ag regras sao 1egitimac]as e a crianga entende a
da Ieciprocidade. As

regdrad sao respei’tadas como decorréncia dos

moral na perspecti\ra

acordos miutuos entre 08 jogadores, sendo pos-
sivel gue cada sujeito esta]aelega as regras coope-
rativamente entre o8 membros de wm grupo ™.
U dos pontos fundamentais da concepgao de
autonomia de Piaget foi justamente nac rela-
cionar & qutonomia ac isolamento, mas ao
estabelecimento de J:elagc')es cooperativas, carac-
terizando-a como a capaci&a&e de coordenagao
Je diferentes perspectivas gocials com O pressu-
posto do respeito reciproco™.

Seguindo a mesma linha de raciocinio, Kamii
afirma que 2 csséncia da autonomia & que a5
criangas torneni-se aptas a tomar decisdes por
olss mesmas. A autononyia signi ica Jevar em
consideracdo os fatos relevantes para decidir
agir da melhor forma para todos. Para a auto-
ra, autonomia signi{'ica o individuo ser gover-
nado por si préprio, ou seja, ser capaz de con-
siderar os fatores relevantes para decidir qual
deve sex o melhor caminho da agdo. Porém,
essa decizdo Jdeve considerar a perspectiva do
ponto Je vista de outras pessoas, pois ndo pocie
haver moralidade quaml.o ge leva em conta ape-

rnas © préprio ponto de vigta®.

Kohlberg, baseado na teoria de Piaget, propde
que o© desenvolvimento psicolégico‘mora
compreen(le seis estdgios, dis‘cri}:m{dos em trés
niveis: pré-convencional, convencional e pés-
convencional. Tante para Piaget quanto para
Kohlberg, a seqliéncia de estégios pelos quais
a pessoa passa € aniversal, ou seja, as peseoas
de todas as culturas paseam pela mesma

seqiiéneia de estdgios, na mesma ordem.
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Entretanto, a consicleragéo desse carater uni-
versal da moralidade nao significa negar &
influénciz da cultura sobre uma série de va-
lores. A universalidade a que os autores se
referem signiﬁca gue h# determinados valores
centrais ~ como o respeito a vida humaza, a
lealdacle, 0 nao prejudicar outrem:, ndo causar
dano ou sofrimento — que sdo valores em
todas as culturas. Qutros, como os relativos a
moral sexual ou a rituais, poclem variar de
cultura para cultura® Portanto, o PrOCESS0 de
consentimente deve atentar para os agpectos
culturais, quer universais ou paxticulares,
jndependente de sua origem e posigio geogrd-
fica ou Cronolégica, pois ndo existe um dnico
sistema 1(’)gico cultural. Todo sistema cultural
tem sua propma 1égica e seria equivoco tentar
transfexir a 1égica de um sistema para outra,
embora seja tendéncia comum a de conside-
rar 16gico aperas o préprio sistema e atribuir
acs demais um alto grau de irracionalismo. A
coerbneia de um habito cultural somente
po&e ser analisada a partir do sistema a que

pertence“‘f’.

Loevinger, em 1060, hageando-se nos traba-
[hoe de Piaget ¢ Kohlber, propés outra classifi-
cacdo para o desenvolvimento psicoiégico—
moral, Denominou a sua proposta como desen-
volvimento do ego™, por ser mais abrangente ¢
ndo simp]ilr:icar UM Processc que, Por definigao,
é complexo. Essa nogio do ego, utilizada pela
autora, tem por base os conceitos de Dewey e
Tofte, propostos no liveo Ethics, publicado em
1908, Segundo essa proposta, o ego do indivi-
duo desenvolve-se pela integracdo das estru-
turas existentes e néo por simples sucessio de

estigios.

A autonomia estd intimamente relacionada a
CapaCi(Ia(lE, fecessria para gque o individuc
possa, efetivamente, exercer a sua prépria
autoriomia. Congiderando-se que é um cardter
intrinseco a cada pessoa e resultante de uma
construgio grac]ativa e i.nc]iviclual, torna-se difi-
ci], devido 3 subjekiviclac}e do proceseo, afirmar
0 exato momento em que o individuo atinge
sua capaciflacle plena, Adicionalmente, devido
3g razdes supracomentacias, 10 campo do Direi-
to faz-se necessdrio athitrar o momento da

chtengio da p]ena capaciclade ]'uric]ica.

Stuart Mill?# afirmava que sobre si MESe,
sewt propric corpo e meite, 0 individuo & sobe-
rario, Porém, essa soberania pressupde a propria
capacida&e em tomar decisdes sobre o seu
proprio bem-estar ou, em situagdes assisten-
clais, sua satide. Existem diferentes t]ef'inigées
de autonomia estruturadas de acordo com o
campo de estudo e, conseqlientemente, com
repercusses também diferenciadas. A abor-
clagem de autonomia sob & Gtica da Filosofia
permite o exercicio reflexivo sobre o tema. Jano
campo do Direito, em razio da concreta aplica-
hilidade conceitual em face de uma normativa

jur]’clica, a delimitacio do conceito é imperiosa.

Para Immanuel Kant a construgio da morali-
dade fundamenta-se no principio da autonomia,
segunclo o qua} cada sujeito estd submetido a
uma lei vélida para todo o ser racional e reco-
nhecida como sua proptia lei. Kant pressupde
que na natureza tudo age segun&o Jeis, mas
somente os seres rasicriais podem ger autores
das leis Eegunclo as quais agem. E apenas eles
tém a faculdade de determinar a si mesmos

Como pIOCE‘CIEI‘ em c0n£0m]_idade com a repre-
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sentacdo de certas leis. Ou seja, somente os
seres Tacionals tém uma vontade, sendo que a
vontade de um ser racional nao poc]e ser vontade
prépria sendo sob a idéia de liberdade. Para Kant
a autonomia da vontade & a constituigdo da von-
tade, pela qual ela & pata s mesma uma lei —
inclepenclentemcnte da constituicdo dos oi)jetos
do querer. O principio da aufonomia é pots,
ndo escolher de outro rode, mas sim deste: que
as miximas dz escolha, no propio querer, sefam
ao mesmo tempo in chridhs como i pniversal ™.
A autonomia na obra de Kant vincula-se 2 idéia
de autodeterminacdo — a q‘uaj, pox sua vez, pos-
sui estreita relagéo com a liberdade que a pres-

supde e embasa a moraliclacle na von’ca&e.

Beauchamp e Childress afirmam que obter
consentimento para intervengao com pacientes
é respeitar o principio da antonomia e é um
dever pria facte pata todos os pro{issiona.is de
satide™. Dever prima facie & uma obrigagao que
se deve cumptis, a menos que conﬂite_, nuing
situagdo particular, com autro dever de igual ou
maicr porte. Um dever prima facie & obri-
gatdrio, salvo quamio so]Jrepujaclo por outras

obrigagfes morais simultaneas”.

Paulo Freire, em suas teorias educacionais
baseadas no respeito pelo eﬁucando, afirma que
ensinat nao é -simplesmente translerir conheci-
mento, mas a censtrugdo de um saber baseado
nas experiéncias prévias da diade docente-dis-
cente. A bagagem trazida pelo discente deve
gempre ser levada em consiclerag&o € respeita&a.
E afirma: o respeito peﬂs aulonomia € d affg—
nidade de cads am é um imperativo ético e ndo
um favor que poa’emos ou ndo conceder uns

205 outros ™.

Podemos tragar um pazalelismo entre o educan-
do e ¢ paciente o 0 poss{vel patticipante de um
projeto de pesquisa. Nesse sentido, & importante
que © proﬁssional de saﬁcle, responsé.vel pelo
Processo de obtengio do consentimenta,
respeite as par’ticulaxiclacles de cada um, con-
siderando seu gran de instrugdo, crengas, inte-
resse no assunto, capaciclacle de compreensio
etc. Qu sefa, todos os aspectos socioecondmico-
culturais devern ser levados em consiélerax;éo, de

forma especfﬁca, para cada individuo.

Atualmente, possive] ir além da autonomia,
incluindo o nfvel integraclo, proposto por
Loevinger”. Este poclexia ser um novo estigio,
denominado de socionomia, devido 3 interde-
pendéncia inerente 3 relagio entre as pessoas™.
O principic da autonomia ndo pocie mais ser
entendide apenasg como sendo a autodetermi-
nagdo de um individuo — esea ¢ apenas uma de
suas vérias possivels leituras. A inclusdo do
outro na questdo da autoromia trouxe, (lesde
o pensamento de Kant, nova perspectiva que
alia a agao individual com ¢ componente social.
E dessa perspectiva surge a responsahilidade
pelo respeifo a pessoa, talvez a methor denomi-

nagio para este principio“'y‘.

Do consentimento por procuragéo a
autorizacdo por representacdo

O consentimento por procuragio ¢ utikizado
quan&o a peseoa a ser submetida a um proce-
Jimento assistencial ou de pesquisa estd impos-
sibilitada ou ndo habilitada 1egalmente para
consentir. Nesse caso, cutra pessoa, na maioria
das vezes um fami]iar, responsa]:iliza-se pela

autorizagio do procedimenio ou da partici-

Do consentimento por procuracao a autorizagdo por representacio

entpebeeel i sgras s A




pagio na pesquisa — até o momento nao existe
regulamentagéo especifica para tais situagdes,
sohretudo em pesquisa, tornando-se imperativo
o estabelecimento de critérios padronizaclos que

auxiliem todos oe envolviéos ne processoﬁ.

Zegundo Angelo Bignamini® o consenfimento
de quem nac poare consentir é wma con-
trad?ac'éa. O autor evidencia a polémica exis-
tente o caso da pesquisa, posto que uma coisa
é o consentimento para efetuar uma agio médi-
ca extraordinéria em wma emergéncia; e outra,
o consentimento para agdes médicas extra-
ordindrias em pesquisa. Essa diferenciacio e
manifesta tanto do ponto de vista cleontolégico
quanto ético, pois em uma emergéncia a inter-
vengio justi{ica-se por seu o]:)jetivo: salva-
guardar a vida do paciente. Presume-se que se
houvesse concligées de informar devidamente o
paciente ou seu representante, esses consenti-
rlam com a intervengio e, ainda, com a ¢ons-

citneia de gque a intervengio nao pocleria ser

adiada.

Bignamini afirma que se tais elementos justifi-
cam as intervengbes de emergéncia sem con-
sentimento, devermos também consideri-los
para que as intervengdes sem consentimento
¢t pescuisa sejarn. aceitéveis. Fara tanto, deve-
se definir exatamente o que se entende, em
experimentagdo clinica, como Jhcapacia’aa’e
para consentir. O problema do consentimento
de quem néo pode consentir envolve quatro
questes centrais. A primeira diz respeito as
questdes éticas e ]egais, pole uma posigio etica-
mente correta sera ac mesmo tempo Iega]—
mente aceitével, enquanto o contririo ndo é

necessariamente certo. A segun&a envolve as

questdes afetas as informagfes para o consenti-
mento real ¢ a documentagéo formal de con-
sentimento, haja vieta existir grande dificuldade
em se saber exatamente o quanto da infor-
macdo o paciente pexcel}e. A terceira refere-se 3
impossibiliﬂade fisica de consentir, que € veal —
a méclico-]ega] ¢ considerada pelo autor como
formal. Permanecem em aberto os limites da
capacidacle de compreender e decidir pelos indi-
viduos menores de idade e 0s com restricoes das
capacidac]es cognitivas, bem como os limites
dos consentimentos dados por terceiros. Por
fim, a quarta questdo eng]olla o8 estudos ndo-
terapéuticos, sem presumicla utilidade direta

para o sujeito.

Quanto 4 obtengo de consentimento na prati-
caem saﬁ&e, ndo temos uma normatizacio que
esi:alae]ega a distinge’w entre estudos terapéuti-
¢og e nio-terapéuticos, do meemo modo como
ndo diferenciamos a incapaci&a&e fisica ou real
da incapacida&e legal ou formal a0 utilizar a
ﬁgura do representante para consentic. En-
tretanto, baseando-se nas consideragées de
Bignamini, a melhor denominagio para o atual
consentimento por procuragio seria a de auto-
rizagio pot representagdo, pols nem sempre 4
pessoa delegou formalmente este poder me-
diante vma procuragdo ou manifestou seus va-
loxes e desejos. E, ainda, ¢ representante ndc
consentird no 1ugar do representa&o, mas
autorizard a realizagio do proceclimento ou a

patticipagdo do mesmo na pesguisa.

A situagio de uma autorizagio dada por wm
representante jd foi descrita vérias vezes em
assisténcia e pesquisa. Warren e colsheradores™

relataram que familiares de pacientes idosos
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- incapacitados para comsenbir — autorizaram a
realizago de proceclimentos de pesquisa que
eles proprios reconheciam que o8 idosos nao
aprovariam. Na érea assistencial dois casos sdo
considerados paradigméticos: o caso Claire
Conrey e o caso Joseph Qaikewicz®. Ambas as
situagbes idm em comum o fato de gue
pacientes incapazes de tomar decisdes criticas
fiveram uma pessoa da familia ou um procu-
rador que respondeu per seus supostos me-
Jhores interesses. No primeiro caso uma senho-
ra de 83 anos, senil, teve sua alimentacdo
enteral interrompida. a peclicio do sobrinho. No
segundo, um paciente deficiente mental ndo foi
submetido & quimioterapia para tratamento de
leucemia porgque foi considerado ndo ter
con(]igées de entender a relagio custo-heneficio

de zeu tratamento.

U dos principais pontos que necessitam de
reflexso acerca da autorizagdo por represen-
tagio diz respeito as motivagdes ¢ 05 Pressupos-
tos mediante os quais os representantes tomam
decisges pelos seus representaclos. De acordo
com Emmanue] Levinas, eu prdprio sou
responséve/ pefa msponsaﬁ;fiﬁ{acfe de outrem,
numa perspectiva de relaga’lo intersul]jetiva e
no-simétrica®. A afirmagio de Levinas reitera
o pressuposto da autorizagio por representagio,
que implicaré.. exatamente, em assumir a
responsabili&ade de outrem, levando em conta
seu melhor interesse. Para Ricardo Timm de
Sowza a responsabilidade pelo outro significa a
respoﬂsaﬁiﬁafacfe por si mesmo enguangto
negacdo da nentralicade .

O préprio imperativo prético de Kant corrobo-
ra essa idéia quanr}o diz: age de tal modo que

possag usar a fjumaniafaa’c, tarrio em tua pessoa
como na pessoa de gua/quer outro, semipre
como um fHm ao mesmo lempo e nunca

.20
somente cOmo uin me .

Na prética assistenicial em nosso meio — con-
siderando a cultura 1atina, baseada em um
major compartil]-lamento das decistes entre oz
membros da familia —, quando o paciente aten-
dido ¢ uma cvianga ou um idoso considerado
sem condigées de decidir por si préprio, as
decisdes gera]mente sio tomadas junto aos
familiares que os representam. Tal comparti-
thamento ocorre nic apenas q'uanclo ha exigen-
cia legal, mas também por t—racl.igio ou respeito
ao paciente e seus familiares. O exercicio de
colocar-se no lugar do outro para a tomada de
decisio ocorre muitas vezes desapercehi&a—
mente, poclenr]o, inclusive, soﬁer inﬂuéncia do
tipo de relagdo existente entre representante e

representado.
Discussdo

De acordo com o referencial teérico pertinente,
o0s mais importantes constitnintes de um ade-
quado processo de consentimento sdc a capaci-
dadedea pessoa ser informaéve] e de compreen-
der e decidiz. A voluntariedade 6 a possibili&a&e
de tomar decisdes sem ser -:ons’crangida ou
coagirla para gue decida por uma das alternati-
vas, A capacic]ade de wma pessoa baseia-se em
diversas habilidades necessérias ao processo de
tomada de decisio, tals como as possibili&a&es
de envelver-se com o assunto, compreender ou
avaliar o tipo de alternativas e comunicar a sua
preferéncia® . Fasas caracteristicas ¢ habili-

dades nio sio unicamente r]epenclentes da

Do consentimento por procuragdo a auterizacdo por representagao




idade cronolégica do individno podem sofrer

influéncia de fatores socioculturais.

A andlise comparativa entre os critérios legais
de capaciclacle civil & 2 mogdo de capaciclacle
decisria do paciente, avaliada pela Literatura
P P
bioética, demonstra a limitagio de o Direito,
&
por si 50, estabelecer quem poc]e decidir o me-
Thor para sua satide’”. Embora no campo da
hicética a capacic]acle possa ser compreenclida
de forma mais fextvel do que o Direito, per-
manecemos carentes de uma harmonizagio
quanto & maneira de mensurar essa capaciclacle
¢ estabelece-la de fato, conforme demonstram

Dunn ¢ colaboradores.

Ramsey apresenta POSt‘il}:él mais Conservaclora
&m relagﬁo a participagao de criangas em estu-
dos clinicos. Segumlo ele, os pais gAo compe-
tentes para consentir por seu filho e moral-
mente po&em arriscar consentir para que seja
exposto a possivels danos somente se acometi-
do por doenga igua]mente ot mais perigosa e
cujo procedimento invesi:igaclo seja definitiva-
mente relacionado. Consentir no lugar de wa
crianca signiﬁca congentir em interesse ciela, ou

geja, por razdes médicas e em seu possfve] hene-

ficia®.

A chave para compreemler a distingéo entre
estudos terapéuticos e ndo-terapiuticos € veri-
ficar que am]:os, pesquisa e iratamento, sdo
delimitados por seus objetivos. Qs chietivos de
pesquisa sdo aumentar o conhecimento; os do
tratamente, curar o paciente. Ectudos terapéu-
ticos po&em apresentar os dois obje’civos, mas
08 nio-terapéuticos possuem apenas obje%ivos

de pesquisa®.

Hulst ¢ colaboradores examinaram & influéneia
da graviclacle da doenga dos filhos ne momento
da autorizagio parental pata o envolvimento
emm pesquisas. Contrariando a pr6pria hipétese,
conclufram que a graviéade da &oenga,- deter-
minada ot escores ol:ujetivos, ndo influenciou
negativamente na autorizagio dos pais para que
seus filhos criticamente doentes participassem
de estudos clinicos. Quam{o avaliados o3
motivos de tecusa para a participagio das
criangas em pesquisas, 07% dos entrevistados
(n=88) apontaram a demasiada manipulagio
adicional na erianga e 12% indicaram que eram

ctiancas muito doentes ou pequenas”,

Bm outro estudo sobre os fatores que influen-
¢iam os pais em permitir 2 participacc de seus
{ilhos em estudos c]inicos, fotam entrevistados
44 pais ou gnardides de criangas participantes
de estudo clinico sobre asma. Apesar dos
motivos altmistas, a maioxia dos entrevistados
afirmou ter consentido com a participagdo
visando aprender mais sobre a &oenga, segui&o
Je auwsiliar no conhecimento médico, obter dro-
gas Tovas € 0 relacionamento com a equipe. O
acesso gratuito & medicagio foi mais conside-

rado em familias de menor poder aquisitive®.

As consideraghes de Bignamini® sobre o con-
sentimento ser inerente & propria pessoa sio
rei:orgaclas em estudo de Bums sobre pesquisa
em criancas, ne qua] diz que & permissio dos
pals € requeri&a para a participagio de uma
crianca em um estuclo, e ndo o consentimento

dos pais )

A diferenciagio entre consentimento informado,

permissio dos pais e assentimento na prética
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pecliéfrica & também apresentac!a pelo Comite de
Bioética da Academia Americana de Pediatras.
O consentimento estd restrito 4 pessoa que pos-
sui capacic]acle 1eg'al e decisdo atlequacla. A per-
missdo dos pais antoriza o menor a participar de
uma pesquisa. Jd o assentimento corresponc]e a
afirmacio ativa do participante do estudo — prati-
ca mais comumente utilizada na América do
Noxte e cujas divetrizes para pesquisa em satide
indicam que deve ser obtido a partir do momen-
to em que o menores t€m capaﬂiclacle de com-
preensdo, definida pela Academia Americana de
Pediatras como “qualquer cranga com idade in-

7in4T

te}ecmal de sete anos ou mais

Estudo conduzido na Inglaterra com 30 partici-
pantes de investigagdes clinicas, com idades entre
oito e 16 anos, demonstrou que a maioria reco-
nhecia haver risco em participar de estudos clini-
COE, embora também considerasse apropriac]o o
recrutamento de criangas para tais estudos.
Houve diferentes opinides quanto a receber paga-
mento pela participagic, mas mesmo 08 que con-
sideraram o pagamento apropriaclo recontheceram
a existéncia de wscos. Cabe lembrar que o paga-
mento pe]a participagio de criangas em estudos

clinicos é ilegal na Europa®.

[tis* examinou a relagio entre a obrigagio de
fornecer informagoes sobre riscos e a capaci-
dade de a pessoa compreencier e apreciar a
informagio para consentir na pesquisa em
satide. Eegun&o a autora, pouca atencic tem
sido dada a relagéo entre a compreensio e
infoxmagﬁo e os chamados conceitos ]eig’os‘
Fois, apesar de informados em iing‘uagem sim-
ples g leiga, 0s riscos ndo necessariamente serao

I)em compreenchdx)s e apreciados pela maioria

dos adultos com capaciclade cognitiva normal.
Segundo Hans Jonas, a nogac de risco estd
além da competéncia do leigosu. Complemen—
tarmente, alguns estudos apontam que as pes-
soas ﬁeqﬁentemente cometemn enganos qua’nclo
confiam em sua prépria percepgio sobre riscos,
sugerimlo a necessidade de orientagio mais efe-
tiva para a protegdo dos participantes de estu-
dos pedidtricos™.

As razdes para recusar um tratamento ou inter-
vengdo devem basear-se em fundamentos
plaustveis desde o ponto de vista moral, além
das questdes técnicas. Qutros fatores devem ser
considerados para a tomada de cleciséo, come,
por exemp]o, o })alango risco-l:tene{j’cio. Con-
forme expoeto anteriormente, faz-se necessario
que o individuo tenha alta capaciclacle de com-
preensio para recusar umna slternativa de trata-
mento ou intervengdo que possua relar;io risco-

beneficio favordvel®®.

Paralelamente, as situagdes de pesquisa nao
representam uma necessidade, salvo nas raras
excegBes em que constituem a tinica alternati-
va para o tratamento de alguma condigdo de
satide. A participagio em uma pesquisa, sobre-
tudo em estudos clinicos, representa possibili-
dade de tratamento ou intervengdes como
alternativa équeles rotineiramente oferecidos.
Em muitas das pesquisas em catide o beneficio
nio sera diretamente para o parficipante, mas
para o aumento do conhecimento sobre o

assunto ou para outros portadores da condigac

e;tuclada.

A falta de informagdes aclequan}.as e a falha na

obtengio do consentimento propriamente dito

Do consentimento por procuracdc 4 autorizagdo por represeniagac



podem ser consideradas violagées bésicas ao
processo de  consentimento infoxmado™.
Potém, como garantir a compreensdo de um
processo universalizado contemplando dife-
rengas individualizadas? Mesmo em se tratan-
do de um DProcesso de obtengao de autorizagio
por representacio essas falhas poclem estar pre-
sentes ¢ 1evar a um p[‘DCESED qu.liVOCaClO. Uma
medida prcwa\re]rnente capaz de dar conta dessa
situagao seria re{orgar a atengdo a0 processo de
autorizagdo, com enfase pata a etapa de infor-
magao e esclarecimentos sobre os proce(iimen-
tos, riscos e }Jeneﬁcios, hem comeo as possiveis
diividas, considerando a assinatara do docu-
mento como a finalizag&o do processo e a
respectiva {ormafizagéo da autorizagic, mas
ndo atribuindo Papel de clestaque ao ato — o
consentimento possui papel bem mais impot-
tante na formagéo da alianga. terapéutica com o
paciente e ndo deve ser visto apenas como a

tmera assinatura de wm formul4rio™.

Com hase nas consideragdes de Piaget e Mer-
leau-Ponty™™ sobre a significagdo, apresentadas
na fundamentagéo tedrica, pmvavelmen’ce
ainda que diferentes individuos sejam capazes
de tomar a mesma decisio — como, por exem-
plo, participar de um projeto de pesquisa — ela
sempre tera caracteristicas e signi{-ica.clos indi-
viduais. Portanto, parece existir wm nicleo
comum de signiﬁca&os ou de interpretacdes das
in{ormagbes que, associado a capacidacle de
compreensio do inclim’&uo, levam & decisdo pcla
mesma opgao. Contudo, a COMPreensao de
cada individuo pocle variar de acordo com as
signi{ic:agées a elas atribufdas. Nesse caso, as
motivaces e repercusses sd0 também varidveis

de individuo para individuo.

Assim, o representante sempre tomard a
decisio de autorizar ou nio a realizagao do pro-
cedimento ou participacio de seu represen’ca&o
efn uma pesquisa cientifica com hase em suas
préprias percepcdes e expetiéncias. Ao avaliar
os possiveis danos efou beneficics envolvidos na
realizagao do proceciimento ou participagdo em.
pesquisa, o representante recorrerd as suas
interpretagOes sobre os fatos e conseqilente
atribuicao de sig‘niﬁcagées. Ele conhece os
{atos, mas nic os vivencia, O representaclo
vivercia os £atos, nas nao possul — tempordnia
ou permanentemente — a capaciclacle necessdria
para ju]gé-los ¢ tomar a decisio em seu melthor
interesse. A complexidacle da relagio estabeleci-
da nesse momento & digna de muita reflexao,
haja vista que tanto a razdo quanto a emogio
envolvidas no ato de autorizagio por represen-
tagdo po&em favorecer ou prejuciicar a tomada

de decisio no melhor interesse do representaclo.

Mauss, no cldssico Ensaio sobre a didiva, pos-
tula gue toda representagio é relagéo, centra-
do no argumento de que a dadiva protluz a
alianga, inchuindo as relagoes pessoais de hos-
pitalirlacle. Para ele, dar e receber impiica nao
somente uma troca material como também
espiritual, sendo a dadive um ato simultanea-
mnente ¢spontineo e oBrigatério. Contuclo_.
sulnlinha, ndo existe dadiva sem expectativa de
retribuicao™ . Analisando a questio da repre-
sentacdo sobre tal perspectiva, pocle—se pensat
gue o representante procurard decidir sempre
no melhor interesse do repxesentado, mas
poc]e haver uma expectativa, ainda que velada,
sutil ou néo explicita, de retri]:)uigio por essa
agdo — cuja dimengio dificilmente pocle ser

avaliada.

Revista Bioética 2007 15 (1): 83-99

95




96

Além das questdes afetas 3 sig‘njﬁcagio, ndo se
pocle desconsiderar o espectro cultural que tam-
bhém exercerd influéncia na tomada de decisao
dos representantes. Existe tendéncia a descon-
siderar os fatores culturais, tomando-os como
pengamentos magicos, si_mples ou, ain&a, con-
trérios ao pensamento cientifico. Lévi-Strauss™
retuta a aborclagem evolucionista de que as
sociedades simples clispc':em de um pensamento
mégico que antecede o cientifico. Para ele, o
pensamente mégico nEo é comego, eshago, ini-
ciagdo, a parte de um todo que ndo se realizo,
mas sim a forma de um sistemna bem articula-
de, indepentlente do outro sisterna que consti-
tui a ciéncia. O seja, ndo se trata de um con-
tinuo rnagia, mﬁ:gfiéo e cléncia, mas de sistemas
simultineos e nio sucessivos na histéria da
humanidade®. Portanto, em todo processo de
autorizagdo - bem como ne de consentimento
da prépria pessoa — L4 fatores externos que
auxiliam a compor 0 cendrio que resultard no
Progesso de in£ormag,5,0 e compreensdo e, por
conseqiiéncia, finalizard com a autorizagdo ou
nio, de acordo com a percepgao e intetpretagio
desse complexo sistema. Dessa forma, reveste-
se de fundamental importincia que og respon-
sdvels pela o})tengﬁo do consentimento consi-
derem as caracterfsticas culturais dos pacientes
efou participantes de estudos cientfficos, desde
a elaboragio do termo até sua aplicagéo £ assi-
natura, passando por todo o processo de infor-

magdo e sua eletiva compreensio.
Consideragbes finais

A capaciclar:]e para compreender aparece gra-

dualmente — e nac repentinamente —~ quando

o individuc atinge 2 idade da capacitiacle 1ega1.
Provavelmente, essa capaciclacle de tomar
decisdes em seu melhor interesse surja até
mesmo antes da capaciciacie legal que envolve
responsa]:ilidacles sociais. A capacidade moral
¢ individual e varidvel de acordo com cada

pessoa.

A idade da pessoa cujo consentimento serd
obtido deve ser levada em consideragio. Porém,
desde o porto de vista moral, nio deve ser o
principal Jeterminante do processo. Assim, em
algumas situagbes, uma crianga ja pode ter
capacidacle para lidar com determinadas situa-
goes, bem como os adolescentes ou um idoso
que, pelo simples fato de ter idade avanga&a_,
nao perée o}arigatoriamente a capaciciacle para

tomar decisdes.

Desde uma perspecﬁva mora], adolescentes e
pessoas idosas devem participar diretamente
do processo de consentimento nio apenas
como um assentimento, mas ¢omo uim real
consentimento. A participagdo mais ativa das
criangas € adolescentes em todo o processo de
congentimento parece engontrar funclamen-
tagdo em hases tedricas e praticas, sendo que a
ﬁgura do representante Jeve ser evocada quarn-
do for carac{erizada uma impoasi]::ﬂiclacle real

de congentir.

Sugerimos que seja incorporada, tanto na
assisténcia como na pesquisa em saﬁ‘le, a
eXpressao “autorizagdo por representagﬁo”,
com base nos argumentos expostos que sus-
tentam o ato de consentir como inerente i

propria pessoa.

Do consentimento par pracuragdo & autorizagde por representagdo




Resumen

Del consentimiento por procuracion a la autorizacion por representacion
Exigencias éticas del consentimiento enterado

La Autorizacién por Representacién es utilizada cuando una persona esta imposibilitada — 0 no
habilitada legalmente - para consentir con un determinado procedimiento asistencial ¢ con la
participacién en un proyecto de investigacion. El proceso de tomada de decisiones 85 en astas
situaciones, es bastante delicado y envuelve grande responsabilided de las partes envyeltas. Estas
situaciones deben ser examinadas con mucha clareza y atencion, sean ellas asistenciales o
investigativas, pues ni siempre el representante legal actla buscandeo el mejor interés de 1a persona
representada. Uno de los diversos factores que pueden influenciar el representante durante el
proceso de autorizacion es la edad de la persona representada. La misma situacion que puede ser
autorizada para una persona Mayor puede no ser para un nifc y vice-versa. La mejor comprension
de las variables que cornponen el praceso de Autorizacion por Representacidn y su comgplejidad aporta
en el sentido de tornar més adecuado & mangjo de estas situaciones por los profesionales envueltos.

Palabras-clave: Proceso de consentimiento. Capacidad. Tomada de decision. Autorizacion por
representacion.

Abstract

From consent by power of attorney to authorization by representation

Conserit by proxy is obtained when a person is unable or legally unauthorized to provide consent for
the performance of a medical procedure or participation in a research project. Decision-making is
complicate in such situations and reguires great responsibility from the parts involved. These situations
should be examined clearly and thoroughly, whether they involve medical care or research, because
legal the guardians do not always acts in the best interest of those that they represent. One of the
several factors that may affect proxies during the consent process is the age of the person that they
represent. The seme procedure may be authorized for the elderly but not for a child, or vice versa. A
better understanding of the variables that make up the complex process of obtaining consent by proxy
contributes to improving the management of these situations by the professionals involved.

Key words: Consent process. Capacity. Decision making. Consent by proxy.
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