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Resumo: A autorizacdo por representacdo é utilizada quando uma pessoa esta impossibilitada — ou
ndo habilitada legalmente — para consentir com determinado procedimento assistencial ou com a
participacdo em um projeto de pesquisa. Nessas situacbes o processo de tomada de decisdo é
bastante delicado e envolve grande responsabilidade das partes envolvidas. Por isso, quer sejam
assistenciais ou de pesquisa, essas circunstancias devem ser examinadas com muita clareza e
atencdo, pois nem sempre o representante legal responde pelo melhor interesse da pessoa
representada. Um dos diversos fatores que podem influenciar o representante durante o processo
de autorizacdo ¢ a idade da pessoa representada. A mesma situacdo autorizada para um idoso pode
ndo o ser para uma crianga — e vice-versa. A melhor compreensao das variaveis que compdem o
processo de autorizacdo por representacdo e sua complexidade contribui para tornar mais adequado
0 manejo dessas situagdes pelos profissionais envolvidos.

Palavras-chave: Processo de consentimento. Capacidade. Tomada de decisdo. Autorizacdo por repre-
sentacao.

Segundo Clotet! , 0 consentimento informado nao ¢ apenas uma
doutrina 1egal, mas um direito dos pacientes, que gera obrigag()es
morais para os médicos e demais profissionais envolvidos na
assisténcia ou pesquisa. Contudo, a discussdo desses direitos e

deveres tem sofrido mudangas ao longo da histéria.

Marcia Mocellin Raymundo A pessoa convidada a consentir em um proce&imen’co assisten-
Pesquisadora doutora do al J i<a d dicses d d
Programa de Pés-graduacdo de cial ou de pesquisa deve apresentar condigdes de entender e
Ciéncias em Gastroenterologl_a decidir sobre o processo de consentimento. Essa capacidade
da Universidade Federal do Rio 1. L1

Grande do Sul e do Laboratério para entender e decidir ndo tem dependénma direta com a

de Pesquisa em Bioética e Ftica
na Ciéncia, Hospital de Clinicas
de Porto Alegre mento e participar ativamente do processo de consentimento,

idade. Muitas criangas e adolescentes podem ter tal entendi-

mesmo sem valor legal associado. Os idosos também tém o
direito de participar desse processo — apesar de, muitas vezes,
serem considerados incapazes de tomar clecisées, fato em

grande parte nao comprova’.vel.

A voluntariedade ¢ a possi})ilidade que a pessoa tem de tomar

decisdes sem ser constrangicla ou coagida para que decida por
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uma das alternativas — construida ao longo do desenrolar do

processo de consentimento.

Componentes do processo de consentimento

Segundo Erlen, os componentes de informagéo e consenti-

José Roberto Goldim mento propriamente dito sio fundamentais ao processo de
Licenciado em Ciéncias Bioldgicas, btencio d . 23 O de inf -
mestre em Educacao, doutor em obtengao do consentimento™. U componente de intormagao
Medicina (Bioética) pela deve garantir o acesso a explicagdes detalhadas as pessoas que
Universidade Federal do Rio ve e . XP § . P . q_
Grande do Sul (UFRGS), professor serdo submetidas a determinado procecllmento para fins assis-

do Programa de Pés-graduacdo
de Ciéncias em Gastroenterologia
da Universidade Federal do Rio longo do processo, devem ser fornecidas aos participantes. O
Grande do Sul e coordenador do
Laboratério de Pesquisa em

tenciais ou de pesquisa. Caso surjam novas informag()es ao

termo deve ainda explicitar que a participagdo é voluntaria e

BiOé’EiC&1|E(3j EtiCCIa na C(ijéncia, que os dados serdo confidenciais, bem como mencionar os
Hospital de Clinicas de Porto . . . .
Alegre riscos e beneficios envolvidos®. Vale lembrar que a avaliagao da

relagé.o risco-beneficio ¢ tao importante que pode inviahilizar

um projeto antes mesmo de iniciada a sua execugdo’.

A informagéo a ser utilizada no termo de consentimento deve
estar adequacla ao estagio de desenvolvimento do individuo e
a seu grau de compreensao’. Certificar-se de que o individuo
compreendeu as informag(‘)es recebidas — necessarias para dar
suporte a sua decisdo em participar de um projeto de pesquisa
ou realizar determinado proce(limento —é signiﬁcativo desafio

aos proﬁssionais de satide.

Outra questdo ndo menos importante diz respeito ao signiﬁ—
cado das informagdes recebidas e sua percepgao sobre as mes-
mas. Embora as informagc‘)es possam ser cuidadosamente
escritas no termo de consentimento e, aincla, explicaclas oral-
mente para cada individuo, o signiﬁcaclo pocle ser perce]oiclo de
diferentes maneiras entre o sujeito que fornece e aquele que
recebe a informagéo. Merleau—Ponty diz que as significag(‘)es
da palavra sdo sempre idéias e, conseqiientemente, a expressao
nunca é total. A expressao ¢ perfeita desde que compreendicla
sem equivoco, ou seja, um pensamento foi realmente expres-

SO quanclo as palavras que o representam o designam sem

ddvidas para o autor e os outros’.
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Conforme Piaget, ao postular que todo o uni-
verso da ciéncia é construido sobre o mundo
vivido Merleau—Ponty infere que a ciéncia nao
tem a mesma significagéo que o mundo vivido
imedia’co, pois constitui uma a’eferminagéa ou
uma exp]fcagéo dele. Piaget questiona por que
razdo o “vivido” nao seria, ele tambhém, “cons-
truido” , em 1ugar de ser originario, e afirma que
nao existe a menor prova de que o mundo vivi-
do constitua uma experiéncia origindria. Para
cle, a primeira questdo a ser formulada a
respeito é como essa experiéncia ¢é possivel, ou
seja, quais sdo as concligées prévias que per-
mitem conferir “significagdes” aos objetos,
atos etc.” Piaget sugere que além dos sistemas
1égicos existem também os sistemas de signifi—
cagdo e que a propria consciéncia humana ¢
constituida por eles®. Sao esses sistemas de sig-
nificagéo, continuos e coordenados — caso con-
trario nao seriam sistemas —, que caracterizam
as condig()es prévias que permitem conferir sig-

nificagao aos objetos, atos etc.

Além dos componentes de informagéo e con-
sentimento, Ahronheim e colaboradores consi-
deram também a capaci&acle como um dos ele-
mentos essenciais ao processo de consentimen-
to informado’. O componente de consenti-
mento deve basear-se no respeito a capaciclacle
de livre decisao das pessoas. Dan C. Enghsh
ampliou para quatro o ndmero de elementos
necessarios para que um consentimento infor-
mado seja considerado valido: fornecimento de
informagées; compreensao; voluntariedade e o

consentimento propriamente dito".

Beaucharnp (S Fadenu esta]aeleceram que o

processo de consentimento informado é com-

posto por trés etapas que envolvem sete dife-
rentes elementos. A primeira € a etapa das pre-
condigées, incluindo a capaci(la(le para enten-
der e decidir e a voluntariedade no processo de
tomada de decisao. A seguncla compreencle os
elementos da informagéo, ou seja, a explicagéo
sobre riscos, beneficios e alternativas e sua
respectiva compreensdo. A terceira é a dos ele-
mentos de consentimento propriamente ditos,
na qual a pessoa decide em favor de uma opgao
e autoriza a realizagio dos proce(limentos pro-

postos.

A voluntariedade ¢ a possibilidade de escolher
no seu melhor interesse, livre de pressoes exter-
nas, garan’tindo a livre escolha por uma das
alternativas propostas. As pessoas com volun-
tariedade preservacla organizam as suas vidas
com base em um conjunto de crengas, valores,
interesses, &esejos e o])je’civos. Tais elementos
permitem que a decisio de cada uma seja pecu-
liar. O importante é diferenciar um valor ou
crenga pessoal de uma situagao de coergao por
terceiros, de constrangimento no ato de optar
por uma das alternativas — o que é extrema-
mente relevante quando se consideram os gru-

pos de pessoas vulneréveis.

A voluntariedade pode ser afetada pela restrigao
parcia.l ou total da autonomia da pessoa ou por
sua condigao de membro de um grupo vul-
nerdvel. As pessoas doentes, por estarem fra-
gﬂizadas, podem ser mais facilmente manipu-
ladas no processo de obtengéo de um consenti-
mento. A validade do consentimento depen(le,
dentre outros fatores, da garantia de que nao
houve coer¢do no processo. Mesmo assim, é

importante que o pesquisaclor esteja atento a
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formas sutis de pressao ou manipulagéo para
que a pessoa que esta sendo convidada dé o

aceite a proposta.

Em situagdes assistenciais é muito freqiiente
que alguém, cuja familia tenha forte convicgao
religiosa, possa sentir-se constrangido em
tomar uma decisdo que contrarie os preceitos
estabelecidos por sua doutrina. Muitas vezes a
decisio ¢ tomada com base nos valores do
grupo, e nao nos do préprio individuo. A pes-
soa assume isso por tracligéo, e nao por con-
vicgdo. Nessas situagdes especificas, sob o
ponto de vista da bioé‘cica, ¢ facultado ao profis—
sional conversar com o paciente em particular,
sem a presenga de familiares ou membros de
sua comunidade religiosa, permitindo—lhe
expressar sua opgao, livre de qualquer coer¢ao
social. Para que isso ocorra, € fundamental o
reconhecimento de que existe um vinculo de
confianga entre o paciente e o profissional.
Essa confianga, reciproca, permite o comparti-
lhamento de informagées e a livre expressao das
crengas e desejos, garantindo a preservagao da
privaciclade. Neste cenario, a voluntariedade
deve ser considerada nio como precondigéo,
mas sim construgdo ao 1ongo do processo de

consentimento.

Embora diferentes autores classifiquem os ele-
mentos do processo de consentimento de diver-
sas formas, existe um nicleo comum que con-
verge para os elementos de in£ormag€10, com-

preensao, capaciclacle e consentimento.

Sugarman (S colal)oradoresm revisaram 377

artigos pul)licados em diversos periédicos no

periodo de 1966 a 1997. Neles, as questoes

que envolvem a o})tengao do consentimento
informado foram abordadas pontualmente 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 questdo da compreensao sobre o
processo de consentimento ¢ essencial para que
sejam também contemplaclos os demais com-

ponentes do processo de consentir.

A capacidade como pressuposto da
autonomia

Existe uma sobreposigéo conceitual envolvendo
capaci(lade e autonomia. Freqﬁentemente sao
confundidas, mas tratam de a’crilouig()es dife-
renciadas. A nogao de autonomia refere-se a
um atributo do sujeito como pessoa, com a
potencialidacle de dar a si mesmo o sentido e a
norma da existéncia, tendo suas rafzes na
Filosofia. Jaa capacidade refere-se a aptidéo ou
idoneidade para realizar uma tarefa e tem suas
origens nos campos da Psicologia edo Direito,
represen’canclo o lado operativo ou funcional da
autonomia pessoal. Por sua vez, capacidade e
competéncia sao também, muitas vezes, uti-
lizadas in(listin’camente, pois o motivo pelo qual
questionamos a competéncia de uma pessoa é a
suspeita ou a convicgao de que ela nao possui
a&equacla capacida&e. Contuclo, embora estrei-
tamente relacionadas, possuem origens distin-

tas e peculiariclades que as diferenciam>.

A capacidacle de uma pessoa tem por base diver-
sas habilidades necessérias ao processo de toma-
da de decisdo, tais como: as possibilidacles de
envolver-se com o assunto, compreender ou

avaliar as alternativas e comunicar a sua pre£e—
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réncia’. Essas caracterfsticas e habilidades nio
sdo unicamente clependentes da idade cronols-
gica do individuo. O fato de a pessoa ter atingi-
do determinada idade 1egal nao garante que
tenha capaciclacle para tomar clecis()es, nem que
a tinha anteriormente. A capacidacle deve ser
vista como fungéo continua e nio do tipo tudo
ou nada. Uma crianga po&e ter capaciclacle para
lidar com determinadas situagdes, bem como os
adolescentes. Um idoso, pelo simples fato de
ter idade avangada, nao tem o]origatoriamente
percla de capacidacle para tomar decisdes. Ao
contrario, pode ter melhor compreensao do
processo como um todo. A validade moral e
1ega1 do processo de consentimento clepencle da

capacidacle do individuo™.

Em 1977, L.H. Ro’ch, A. Meisel e C.W. Lidz"

publicaram um artigo abordando diferentes
avaliagées de capacidade utilizadas na pratica
hal)itual, tanto no meio juriclico quanto no
médico — sobretudo psiquidtrico. Essas avalia-
goes verificavam se o paciente era capaz de
expressar uma cleciséo; se tomava uma decisdo
razodvel e baseada em motivos racionais; se
compreenclia 0s riscos, beneficios e alternativas
propostas, e se compreendia todos os aspectos
envolvidos na decisao para emitir um consenti-
mento verdadeiramente voluntério e informa-
do. Segundo os autores, a utilidade real desses
testes deveria ser medida por trés varidveis: pos-
sibilidade de aplicagéo pratica; grau de
aceitagao e compreensao; e capacidacle de esta-
belecer um equilﬂ)rio entre a autonomia do

individuo e a oferta de tratamento.

Roth e colaboradores demonstraram que, de

acordo com a relagao risco-beneficio envolvida

no proceclimento a ser realizado, seria exigicla
maior ou menor capaci(lade para consenti-lo ou
recusé-lo. A recusa de um proceclimento com
relagéo risco-beneficio favoravel ou a aceitagao
de uma situagao com relagao risco-beneficio
desfavoravel deveria exigir que o individuo
tivesse alta capaciclacle para decidir. O pressu-
posto é o de que aceitar uma situagao favoravel
ou recusar uma situagdo desfavoravel atende
aos melhores interesses da prépria pessoa, nao
sendo exigida alta capacicla(le para a tomada de
decisdo. Por outro 1ado, recusar uma situagao
favoravel ou aceitar uma desfavoravel exige alta
Capaciclade para a tomada de decisao. Contuclo,
ainda persiste a ddvida sobre quais sao os méto-
dos eficazes de avaliagao desta capaciclacle.
Alguns autores tém questiona(lo a jus’cifica’tiva
dos profissionais de satide quando solicitam
avaliag(')es sobre a capacidade de seus pacientes
— as quais, muitas vezes, tém apenas a finali-
dade de eximir o profissional de possiveis
demandas futuras, buscando isentar sua

16

responsabilidade .

Historicamente, foi assumido que a idade mi-
nima para consentir seria equivalente a capaci-
dade civil. Parece existir certa confusio entre a
capacidade de tomar decisdes sobre si mesmo e
a capacidacle jurfdica da pessoa — esta direta-
mente relacionada a esfera patrimonial. Trata-
se de enfoque muito limitado equiparar a nogao
de personali(lade com a capaci&ade de a(lquirir

direitos e contrair obrigagc')es”.

J& no campo da Psicologia — e até mesmo da
Filosofia — a capacidade tem sido associada
direta ou indiretamente ao grau de desenvolvi-

mento psicolégico e moral do individuo. Varios
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pesquisa(lores buscaram estabelecer parametros
para avaliar a capacidade do individuo em cada
uma de suas fases de Vida, sendo os mais desta-
cados Piaget’s, Kohlberg!, Loevinger” e
Turiel™. A rigor, Jcoclos, mais do que estabelecer
o desenvolvimento psicolégico—moral em si, fi-
zeram propostas de teorias sobre o desenvolvi-
mento do julgamento moral, isto é, da capaci-
dade de o individuo decidir com base em argu-

.2
mentos morais™.

Segundo Piaget, o desenvolvimento cognitivo é
um processo de sucessivas mudangas qualitati—
vas e quantitativas das estruturas cognitivas,
derivando cada estrutura de estruturas prece-
dentes. Ou seja, o individuo constréi e recons-
tréi continuamente as estruturas que o tornam
cada vez mais apto ao equilibriols. Cada uma
dessas construgdes, que observam determinado
padrao por idades, ¢ chamada de estdgio.
Porém, a idade nao ¢ o fator mais importante
em relagéo ao surgimento desses estdgios, mas

sim a orclem em que aparecem23.

Piaget considera que o desenvolvimento moral
da crianga al)range trés fases. A primeira é a da
anomia, na qual as criangas de até cinco anos
ainda ndo utilizam ou seguem as regras. Por-
tanto, o individuo ainda nao coteja as relag()es
através de nogoes de bem e mal, mas pelo sen-
tido do dever. A seguinte € a da Aez‘eronomia,
em que as criangas de até 10 anos consideram
a moral como a autoridade. Nessa fase as regras
nao correspon(lem a um acordo mttuo firma-
do entre os jogadores, mas estabelecidas pela
tracligéo — e nao seria permitido mudé-las. Por
fim, a autonomia, fase correspondente ao tlti-

mo estagio do desenvolvimento da moral, onde

as regras sao 1egitimac1as ¢ a crianga entende a
moral na perspectiva da reciprociclacle. As
regras sao respeitaclas como decorréncia dos
acordos mituos entre os jogadores, sendo pos-
sivel que cada sujeito esta})elega as regras coope-
rativamente entre os membros de um grupo'®.
Um dos pontos fundamentais da concepgao de
autonomia de Piaget foi justamente nao rela-
cionar a autonomia ao isolamento, mas ao
estabelecimento de relagées cooperativas, carac-
terizando-a como a capacida(le de coorclenagao
de diferentes perspectivas sociais com o pressu-

. p 24
posto do respeito reciproco™.

Seguindo a mesma linha de raciocinio, Kamii
afirma que a esséncia da autonomia é que as
criangas tornem-se aptas a tomar decisoes por
elas mesmas. A autonomia SJgnizg'ca levar em
consia/eragéo os fatos relevantes para decidir
agir da melhor forma para todos. Para a auto-
ra, autonomia significa o individuo ser gover-
nado por si préprio, ou seja, ser capaz de con-
siderar os fatores relevantes para decidir qual
deve ser o melhor caminho da agdo. Porém,
essa decisio deve considerar a perspectiva do
ponto de vista de outras pessoas, pois nao pocle
haver moralidade quando se leva em conta ape-

nas o proprio ponto de vista®.

Kohlberg, baseado na teoria de Piaget, propse
que o desenvolvimento psicolégico-moral
compreende seis estdgios, distribuidos em trés
niveis: pré—convencional, convencional e pos-
convencional. Tanto para Piaget quanto para
Kohlberg, a seqiiéncia de estagios pelos quais
a pessoa passa ¢ universal, ou seja, as pessoas
de todas as culturas passam pela mesma

seqiiéncia de estagios, na mesma ordem.
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Entretanto, a consideragéo desse carater uni-
versal da moralidade nao significa negar a
influéncia da cultura sobre uma série de va-
lores. A universalidade a que os autores se
referem significa que ha determinados valores
centrais — como o respeito a vida humana, a
lealdade, o nao prejuclicar outrem, ndo causar
dano ou sofrimento — que sao valores em
todas as culturas. Qutros, como os relativos a
moral sexual ou a rituais, podem variar de
cultura para cultura®. Portanto, o processo de
consentimento deve atentar para os aspectos
culturais, quer universais ou particulares,
independente de sua origem e posigao geogra-
fica ou cronolégica, pois nao existe um tnico
sistema 16gico cultural. Todo sistema cultural
tem sua prépria Iégica e seria equivoco tentar
transferir a l(’)gica de um sistema para outro,
embora seja tendéncia comum a de conside-
rar 1c’>gico apenas o préprio sistema e atribuir
aos demais um alto grau de irracionalismo. A
coeréncia de um hébito cultural somente
pode ser analisada a partir do sistema a que

pertence%.

Loevinger, em 19606, baseando-se nos traba-
lhos de Piaget e Ko}]ﬂ)er, propds outra classifi-
cagao para o desenvolvimento psicolégico—
moral. Denominou a sua proposta como desen-
volvimento do ego™, por ser mais abrangente e
nao simplificar um processo que, por definigéo,
é complexo. Essa nogao do ego, utilizada pela
autora, tem por base os conceitos de Dewey e
Tu{’ts, propostos no livro EL‘]H’CS, pu]olicado em
1908. Segun&o essa proposta, o ego do indivi-
duo desenvolve-se pela integragao das estru-
turas existentes e ndo por simples sucessdo de

estdgios.

A autonomia esti intimamente relacionada a
capaciclade, necessaria para que o individuo
possa, efetivamente, exercer a sua propria
autonomia. Considerando-se que é um carater
intrinseco a cada pessoa e resultante de uma
construgao grada’civa e individual, torna-se difi-
cil, devido a subjetivi(lacle do processo, afirmar
o exato momento em que o individuo atinge
sua capacidade plena. Acliciona_lmente, devido
as razdes supracomen’cadas, no campo do Direi-
to faz-se necessirio arbitrar o momento da

obtengéo da plena capaciclacle juriclica.

Stuart Mill®*” afirmava que sobre si mesmo,
seu proprio corpo e mente, o individuo & sobe-
rano. Porém, essa soberania pressupde a propria
capacidade em tomar decisdes sobre o seu
proéprio bem-estar ou, em situagdes assisten-
ciais, sua satide. Existem diferentes definigées
de autonomia estruturadas de acordo com o
campo de estudo e, conseqiientemente, com
repercussoes também diferenciadas. A abor-
dagem de autonomia sob a 6tica da Filosofia
permite o exercicio reflexivo sobre o tema. Jano
campo do Direito, em razao da concreta aplica—
bilidade conceitual em face de uma normativa

juridica, a clelimitagéio do conceito ¢ imperiosa.

Para Immanuel Kant a construgao da morali-
dade fundamenta-se no principio da autonomia,
segundo o qual cada sujeito esta submetido a
uma lei valida para todo o ser racional e reco-
nhecida como sua prépria lei. Kant Ppressupoe
que na natureza tudo age segundo 1eis, mas
somente os seres racionais poclem ser autores
das leis segundo as quais agem. E apenas eles
tém a faculdade de determinar a si mesmos

como procecler em conformidade com a repre-

Revista Bioética 2007 15 (1): 83-99

89



20

sentagao de certas leis. Ou seja, somente os
seres racionais tém uma von’tacle, sendo que a
vontade de um ser racional nao pode ser vontade
prépria sendo sob a idéia de liberdade. Para Kant
a autonomia da vontade é a constituigao da von-
tade, pela qual ela ¢ para si mesma uma lei —
in&ependen’cemente da constituigao dos objetos
do querer. O principio da autonomia é pols,
nao escolher de outro moc/o, mas sim deste: que
as maximas da escolha, no proprio querer, sejam
a0 mesmo tempo incluidas como lei universal ™.
A autonomia na obra de Kant vincula-se a idéia
de autocleterminagéo —a qual, por sua vez, pos-
sui estreita relagéo com a liberdade que a pres-

supde e eml)asa a moralidade na Von’cade.

Beauchamp ¢ Childress afirmam que obter
consentimento para intervengao com pacientes
¢é respeitar o principio da autonomia e é um
dever prima facie para todos os pro[-issionais de

Y. Dever prima facie é uma obrigagéio que

satide
se deve cumprir, a menos que conﬂi’ce, numa
situagao particular, com outro dever de igual ou
maior porte. Um dever prima facie é obri-
gatoério, salvo quando sol)repujado por outras

olarigagées morais simultaneas™.

Paulo Freire, em suas teorias educacionais
baseadas no respeito pelo e&ucan(lo, afirma que
ensinar nao ¢é simplesmente transferir conheci-
mento, mas a construgao de um saber baseado
nas experiéncias prévias da diade docente-dis-
cente. A bagagem trazida pelo discente deve
sempre ser levada em consicleragéo e respeitacla.
E afirma: o respeito pe]a autonomia e a dig-
nidade de cada um é um imperativo ético e ndo
um favor que poalemos ou néo conceder uns

aos outros .

Podemos tragar um para]elismo entre o educan-
doeo paciente ou o possivel participante de um
projeto de pesquisa. Nesse sentido, ¢ importante
que o profissional de satide, responsa’wel pelo
processo de obtengéo do consentimento,
respeite as particularidades de cada um, con-
siderando seu grau de instrugao, crengas, inte-
resse no assunto, capacida(le de compreensao
etc. Ou seja, todos os aspectos socioeconémico-
culturais devem ser levados em consicleragéo, de

forma especiﬁca, para cada individuo.

Atualmente, é possivel ir além da autonomia,
incluindo o nivel integraclo, proposto por
Loevinger”. Este pocleria. ser um novo estagio,
denominado de socionomia, devido a interde-
pencléncia inerente a relagdo entre as pessoas™.
O principio da autonomia nao pocle mais ser
entendido apenas como sendo a autodetermi-
nagao de um individuo — essa ¢ apenas uma de
suas varias possiveis leituras. A inclusio do
outro na questao da autonomia trouxe, desde
o pensamento de Kant, nova perspectiva que
alia a agao individual com o componente social.
E dessa perspectiva surge a responsabiliclade
pelo respeito a pessoa, talvez a melhor denomi-

~ . 2 .+ 3334
nagao para este principio™.

Do consentimento por procuracao a
autorizagcao por representagao

O consentimento por procuragdo é utilizado
quando a pessoa a ser submetida a um proce-
dimento assistencial ou de pesquisa estd impos-
sibilitada ou nao habilitada legalmente para
consentir. Nesse caso, outra pessoa, na maioria
das vezes um familiar, responsabiliza—se pela

autorizagao do proceclimento ou da partici-
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pagao na pesquisa — até o momento nao existe
regulamen’cagé.o especiﬁca para tais situagoes,
sobretudo em pesquisa, tornando-se imperativo
o estabelecimento de critérios padronizados que
auxiliem todos os envolvidos no processo™.

° o consentimento

Segun(lo Angelo Bignamini®
de quem nao poa’e consentir € uma con-
fraz{jgéo. O autor evidencia a polémica exis-
tente no caso da pesquisa, posto que uma coisa
¢é o consentimento para efetuar uma agao médi-
ca extraordindria em uma emergéncia; e outra,
o consentimento para agdes médicas extra-
ordinarias em pesquisa. Essa diferenciagao se
manifesta tanto do ponto de vista cleontolégico
quanto ético, pois em uma emergéncia a inter-
vengao justifica—se por seu ol)jetivo: salva-
guardar a vida do paciente. Presume-se que se
houvesse condigées de informar devidamente o
paciente ou seu representante, esses consenti-
riam com a intervengao e, ainda, com a cons-

ciéncia de que a intervengdo nao poderia ser

adiada.

Bignamini afirma que se tais elementos justifi—
cam as intervengdes de emergéncia sem con-
sentimento, devemos também consider-los
para que as intervengdes sem consentimento
em pesquisa sejam aceitdveis. Para tanto, deve-
se definir exatamente o que se enten&e, em
experimentagao clinica, como incapacz'a/aa/e
para consentir. O problema do consentimento
de quem nao pocle consentir envolve quatro
questdes centrais. A primeira diz respeito as
questdes éticas e 1egais, pois uma posigao etica-
mente correta serd ao mesmo tempo legal—
mente aceitével, enquanto o contrdrio nao é

necessariamente certo. A segunda envolve as

questoes afetas as informagées para o consenti-
mento real e a documentagéo formal de con-
sentimento, haja vista existir grancle dificuldade
em se saber exatamente o quanto da infor-
magao o paciente percebe. A terceira refere-se a
impossi})iliclade fisica de consentir, que é real —
a méclico—legal é considerada pelo autor como
formal. Permanecem em aberto os limites da
capacidade de compreender e decidir pelos indi-
viduos menores de idade e os com restrigoes das
capacida&es cognitivas, bem como os limites
dos consentimentos dados por terceiros. Por
fim, a quarta questao engloba os estudos nio-
terapéuticos, sem presumicla utilidade direta

para o sujeito.

Quanto a ol)’cengéio de consentimento na prati-
caem sa.l’lcle, nao temos uma normatizagao que
es‘cal)elega a distingéio entre estudos terapéuti-
cos e nao-terapéuticos, do mesmo modo como
ndo diferenciamos a incapaci&acle fisica ou real
da incapaciclacle 1ega1 ou formal ao utilizar a
figura do representante para consentir. En-
tretanto, baseando-se nas consideragées de
Bignamini, a melhor denominagéo para o atual
consentimento por procuragao seria a de auto-
rizagdo por representagdo, pois nem sempre a
pessoa delegou formalmente este pocler me-
diante uma procurag¢ao ou manifestou seus va-
lores e desejos. E, ainda, o representante nao
consentird no lugar do representaclo, mas
autorizara a realizagéo do proceclirnento ou a

participagao do mesmo na pesquisa.

A situagdo de uma autorizagao dada por um

representante ja foi descrita vérias vezes em
TN . . 37

assisténcia e pesquisa. Warren e colaboradores

relataram que familiares de pacientes idosos
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- incapacitaclos para consentir — autorizaram a
realizagé.o de procedimentos de pesquisa que
eles préprios reconheciam que os idosos nao
aprovariam. Na &rea assistencial dois casos sdo
considerados paracligma’.ticos: o caso Claire
Conroy e o caso Joseph Saikewicz*. Ambas as
situagbes tém em comum o fato de que
pacientes incapazes de tomar decisdes criticas
tiveram uma pessoa da familia ou um procu-
rador que respondeu por seus supostos me-
lhores interesses. No primeiro caso uma senho-
ra de 83 anos, senil, teve sua alimentagé.o
enteral in’cerrompicla a pecliclo do sobrinho. No
segundo, um paciente deficiente mental nao foi
submetido a quimioterapia para tratamento de
leucemia porque foi considerado nao ter
condigées de entender a relagéo custo-beneficio

de seu tratamento.

Um dos principais pontos que necessitam de
reflexdo acerca da autorizagdo por represen-
tagao diz respeito as motivagdes e os pressupos-
tos mediante os quais os representantes tomam
decisdes pelos seus representados. De acordo
com Emmanuel Levinas, eu préprio sou
responsa’ve] pe/a responsaéi]fa’aa’e de outrem,
numa perspectiva de relagao intersubjetiva e
nio-simétrica®. A afirmagéo de Levinas reitera
o pressuposto da autorizagdo por representagao,
que implicaré, exatamente, em assumir a
responsabiliclacle de outrem, levando em conta
seu melhor interesse. Para Ricardo Timm de
Souza a responsaéi/ia/aa/e pe/o outro szgnizg'ca a
respousaéi/ia/aa/e por si mesmo enquanto

negagao da neutralidade *.

O préprio imperativo pratico de Kant corrobo-

ra essa idéia quando diz: age de tal modo que

possas usar a Aumaﬂialaa/e, tanto em tua pessoa
como na pessoa de qua]quer outro, sempre
como um [im ao mesmo tempo e nunca

somente como um meio >,

Na pratica assistencial em nosso meio — con-
siderando a cultura la’cina, baseada em um
maior compartilhamento das decisses entre os
membros da familia - quando o paciente aten-
dido ¢ uma crianga ou um idoso considerado
sem con(ligées de decidir por si préprio, as
decisdes geralmente sio tomadas junto aos
familiares que os representam. Tal comparti-
lhamento ocorre nao apenas quan(lo ha exigén-
cia 1egal, mas também por tracligao ou respeito
ao paciente e seus familiares. O exercicio de
colocar-se no lugar do outro para a tomada de
decisio ocorre muitas vezes desaperce})icla—
mente, podenclo, inclusive, sofrer influéncia do
tipo de relagéo existente entre representante e

representado.
Discussao

De acordo com o referencial tesrico pertinente,
os mais importantes constituintes de um ade-
quaclo processo de consentimento sdo a capaci-
dade de a pessoa ser informavel e de compreen-
der e decidir. A voluntariedade ¢ a possi]oiliclade
de tomar decisdes sem ser cons’crangi(la ou
coagida para que decida por uma das alternati-
vas. A capaciclacle de uma pessoa baseia-se em
diversas habilidades necessarias ao processo de
tomada de decisdo, tais como as possi]ailidacles
de envolver-se com o assunto, compreender ou
avaliar o tipo de alternativas e comunicar a sua
preferénciaq' “I, Hssas caracterfsticas e habili-

clacles nao sao unicamente dependentes da
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idade cronolégica do individuo e podem sofrer

influéncia de fatores socioculturais.

A andlise comparativa entre os critérios legais
de capacidade civil e a nogao de capacidade
p S p
deciséria do aciente, avaliada pela literatura
p P
bioética, demonstra a limitagio de o Direito,
¢
por si so, estabelecer quem pode decidir o me-
lhor para sua sadde'”. Embora no campo da
P p
bioética a capaci&ade possa ser compreendida
de forma mais flexivel do que no Direito, per-
manecemos carentes de uma harmonizagéo
quanto a maneira de mensurar essa capaci(lacle
e estabelece-la de fato, conforme demonstram

Dunn € cola]aoradores H .

Ramsey apresenta postura mais conservadora
em relagéio a participagao de criangas em estu-
dos clnicos. Segundo ele, os pais sdo compe-
tentes para consentir por seu filho e moral-
mente podem arriscar consentir para que seja
exposto a possiveis danos somente se acometi-
do por cloenga igualmen’ce ou mais perigosa e
cujo procedimento inves’cigado seja definitiva-
mente relacionado. Consentir no lugar de uma
crianga significa consentir em interesse &ela, ou

seja, por razdes médicas e em seu possfve] bene-

ficio*.

A chave para compreender a distingdo entre
estudos terapéuticos e nado-terapéuticos é veri-
ficar que am})os, pesquisa e tratamento, sdao
delimitados por seus olajetivos. Os olajetivos de
pesquisa sdo aumentar o conhecimento; os do
tratamento, curar o paciente. Estudos terapéu-
ticos po&em apresentar os dois ol)je’civos, mas
os nao-terapéuticos possuem apenas ol)jetivos

de pesquisa43.

Hulst e colaboradores examinaram a influéncia
da graviclade da doenga dos filhos no momento
da autorizagao parental para o envolvimento
em pesquisas. Contrariando a prépria hipé‘cese,
conclufram que a gravidacle da cloenga, deter-
minada por escores objetivos, nio influenciou
negativamente na autorizagao dos pais para que
seus filhos criticamente doentes participassem
de estudos clinicos. Quando avaliados os
motivos de recusa para a participagao das
criangas em pesquisas, 67% dos entrevistados
(n=88) apontaram a demasiada manipulag.io
adicional na crianga e 12% indicaram que eram

criangas muito doentes ou pequenas™.

Em outro estudo sobre os fatores que influen-
clam os pais em permitir a participagdao de seus
filhos em estudos clinicos, foram entrevistados
44 pais ou guardiées de criangas participantes
de estudo clinico sobre asma. Apesar dos
motivos altruistas, a maioria dos entrevistados
afirmou ter consentido com a participagao
visando aprencler mais sobre a doenga, seguido
de auxiliar no conhecimento médico, obter dro-
gas novas e o relacionamento com a equipe. O
acesso gratuito a me&icagao foi mais conside-

45

rado em familias de menor pocler aquisitivo™.

As consi&erag()es de Bignamini® sobre o con-
sentimento ser inerente a prépria pessoa siao
reforgadas em estudo de Burns sobre pesquisa
em criangas, no qual diz que a permissao dos
pais é requerida para a participagao de uma
crianga em um estuclo, e nao o consentimento

dos pais 4,

A diferenciagéo entre consentimento informado ,

permissao dos pais e assentimento na pratica
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pediétrica & também apresentada pelo Comité de
Bioética da Academia Americana de Pediatras.
O consentimento est4 restrito a pessoa que pos-
sui capacidade legal e decisio aclequacla. A per-
missdo dos pais autoriza o menor a participar de
uma pesquisa. Jd o assentimento corresponcle a
afirmagéio ativa do participante do estudo — prati-
ca mais comumente utilizada na América do
Norte e cujas diretrizes para pesquisa em satide
indicam que deve ser obtido a partir do momen-
to em que os menores tém capacidade de com-
preensao, definida pela Academia Americana de
Pediatras como “qualquer crianga com idade in-

. 4
telectual cle sete anos ou mais .

Estudo conduzido na Ingla’cerra com 30 partici-
pantes de investiga¢Oes clinicas, com idades entre
oito e 16 anos, demonstrou que a maioria reco-
nhecia haver risco em participar de estudos clini-
cos, embora também considerasse apropriado o
recrutamento de criangas para tais estudos.
Houve diferentes opinides quanto a receber paga-
mento pela participagdo, mas mesmo os que con-
sideraram o pagamento apropriado reconheceram
a existéncia de riscos. Cabe lembrar que o paga-
mento pela participagao de criangas em estudos

clinicos ¢ ilegal na Buropa®.

[ltis* examinou a relagéo entre a obrigagéo de
fornecer informagc‘)es sobre riscos ¢ a capaci-
dade de a pessoa compreencler e apreciar a
informagéo para consentir na pesquisa em
satide. Segundo a autora, pouca atengao tem
sido dada a relagéo entre a compreensao e
informagao e os chamados conceitos ]eigos.
Pois, apesar de informados em linguagem sim-
ples e leiga, o0s riscos ndo necessariamente serao

bem compreendidos e apreciados pela maioria

dos adultos com capacidacle cognitiva normal.
Segundo Hans Jonas, a nogao de risco est4
além da competéncia do 1eig050. Complemen—
tarmente, alguns estudos apontam que as pes-
soas freqﬁentemente cometem enganos quando
confiam em sua propria percepgao sobre riscos,
sugerindo a necessidade de orientagdo mais efe-
tiva para a protegdo dos participantes de estu-

dos pediétricosﬂ.

As razoes para recusar um tratamento ou inter-
vengao devem basear-se em fundamentos
plausiveis desde o ponto de vista moral, além
das questdes técnicas. Outros fatores devem ser
considerados para a tomada de clecisé.o, como,
por exemplo, o I)alango risco-beneficio. Con-
forme exposto anteriormente, faz-se necessério
que o individuo tenha alta capacidacle de com-
preensdo para recusar uma alternativa de trata-
mento ou intervengdo que possua re]agéio risco-

beneficio favoravel's.

Paralelamente, as situagdes de pesquisa nao
representam uma necessiclade, salvo nas raras
excegdes em que constituem a tnica alternati-
va para o tratamento de alguma concligéo de
satide. A participagdo em uma pesquisa, sobre-
tudo em estudos clinicos, representa possibﬂi—
dade de tratamento ou intervengdes como
alternativa aqueles rotineiramente oferecidos.
Em muitas das pesquisas em satide o beneficio
ndo sers diretamente para o participante, mas
para o aumento do conhecimento sobre o
assunto ou para outros porta(lores da concligéo
estudada.

A falta de informagc’)es a(lequadas ¢ a falha na

obtengao do consentimento propriamente dito
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poclem ser consideradas violag(’)es basicas ao
processo de consentimento informado®.
Porém, como garantir a compreensao de um
processo universalizado contemplanclo dife-
rengas individualizadas? Mesmo em se tratan-
do de um processo de ob’tengéo de autorizagao
por representagao essas falhas podem estar pre-
sentes e levar a um processo equivocaclo. Uma
medida provavelmente capaz de dar conta dessa
situagdo seria reforgar a atengdo ao processo de
autorizagao, com enfase para a etapa de infor-
magao e esclarecimentos sobre os procedimen—
tos, riscos e beneficios, bem como as possiveis
dﬁvidas, considerando a assinatura do docu-
mento como a finalizagao do processo e a
respectiva formalizagéo da autorizagdo, mas
nio atribuindo pape] de clestaque ao ato — o
consentimento possui papel bem mais impor-
tante na formagéo da a.lia.nga terapéutica com o
paciente e nao deve ser visto apenas como a

mera assinatura de um formulario®.

Com base nas consideragoes de Piaget e Mer-
1eau-Ponty6'7 sobre a significagéo, apresentadas
na fundamentagéo tedrica, provavelmente
ainda que diferentes individuos sejam capazes
de tomar a mesma decisdo — como, por exem-
plo, participar de um projeto de pesquisa — ela
sempre tera caracteristicas e significados indi-
viduais. Portanto, parece existir um nticleo
comum de signiﬁcados ou de interpretagoes das
informag()es que, associado a capacida&e de
compreensao do individuo, levam a decisao pela
mesma opgao. Contudo, a compreensao de
cada individuo pode variar de acordo com as
significagées a elas atribuidas. Nesse caso, as
motivagdes e repercussoes sao também varidveis

de individuo para individuo.

Assim, o representante sempre tomard a
decisdo de autorizar ou no a realizag.io do pro-
cedimento ou participagao de seu representado
em uma pesquisa cientifica com base em suas
proprias percepgdes e experiéncias. Ao avaliar
os possiveis danos e/ou beneficios envolvidos na
realizagéo do procedimento ou participagao em
pesquisa, o representante recorrerd as suas
interpretagoes sobre os fatos e conseqiiente
atri]ouigéo de significag()es. Ele conhece os
fatos, mas nao os vivencia. O representado
vivencia os fatos, mas nao possui — tempordaria
ou permanentemente — a capacidade necessaria
para julgé—los e tomar a decisdo em seu melhor
interesse. A complexidade da relagao estabeleci-
da nesse momento ¢ cligna. de muita reﬂex&o,
haja vista que tanto a razao quanto a emogéao
envolvidas no ato de autorizagdo por represen-
tagdo poclem favorecer ou prejuclicar a tomada

de decisio no melhor interesse do representaclo.

Mauss, no classico Ensaio sobre a didiva, pos-
tula que toda representagao é relagéo, centra-
do no argumento de que a dadiva produz a
alianga, incluindo as relagées pessoais de hos-
pitalidacle. Para ele, dar e receber implica nao
somente uma troca material como também
espiritual, sendo a dadiva um ato simultanea-
mente espontdneo e obrigatério. Contudo,
suljlinha, nio existe dddiva sem expectativa de

54,55

retri]ouigao . Analisando a questao da repre-
sentacao sobre tal perspectiva, po&e—se pensar
que o representante procurara decidir sempre
no melhor interesse do representaclo, mas
pocle haver uma expectativa, ainda que Velacla,
sutil ou nao explicita, de retril)uigéio por essa
agao — cuja dimensdo dificilmente pode ser

avaliada.
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Além das questdes afetas a signiﬁcagao, nao se
pocle desconsiderar o espectro cultural que tam-
bém exercerd influéncia na tomada de decisao
dos representantes. Existe tendéncia a descon-
siderar os fatores culturais, tomando-os como
pensamentos magicos, simples ou, a.in(la., con-
trarios ao pensamento cientffico. Lévi-Strauss®
refuta a al)orclagem evolucionista de que as
sociedades simples dispéem de um pensamento
magico que antecede o cientifico. Para ele, o
pensamento mégico nao € comego, esl)ogo, ini-
ciagao, a parte de um todo que nao se rea.lizou,
mas sim a forma de um sistema bem articula-
do, inclependente do outro sistema que consti-
tui a ciéncia. Ou seja, ndo se trata de um con-
tinuo magia, re]igié’o e ciéncia, mas de sistemas
simultaneos e nao sucessivos na histéria da
humanidade™. Portanto, em todo processo de
autorizagao — bem como no de consentimento
da prépria pessoa — hé fatores externos que
auxiliam a compor o cendrio que resultars no
processo de informagéo e compreensao e, por
conseqiiéncia, finalizard com a autorizagao ou
nao, de acordo com a percepgao e interpretagao
desse complexo sistema. Dessa forma, reveste-
se de fundamental importancia que os respon-
saveis pela o})tengéo do consentimento consi-
derem as caracterfsticas culturais dos pacientes
e/ou participantes de estudos cientificos, desde
a ela]ooragao do termo até sua aplicagao e assi-
natura, passando por todo o processo de infor-

magao e sua efetiva compreensao.
Consideragdes finais

A capacida&e para compreender aparece gra—

dualmente — e nao repentinamente — quanclo

o individuo atinge a idade da capaciclade legal.
Provavelmente, essa capacida(le de tomar
decisdes em seu melhor interesse surja até
mesmo antes da capaci&acle 1ega1 que envolve
responsa})i]idacles sociais. A capacidade moral
¢ individual e varidvel de acordo com cada

pessoa.

A idade da pessoa cujo consentimento serd
obtido deve ser levada em consid.eragéo. Porém,
desde o ponto de vista moral, nao deve ser o
principal determinante 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 avangacla,
nao per&e obrigatoriamente a capacidade para

tomar decises.

Desde uma perspectiva moral, adolescentes e
pessoas idosas devem participar diretamente
do processo de consentimento nio apenas
como um assentimento, mas como um real
consentimento. A participagio mais ativa das
criangas e adolescentes em todo o processo de
consentimento parece encontrar fundamen-
tagao em bases teéricas e praticas, sendo que a
figura do representante deve ser evocada quan-
do for caracterizada uma impossi})iliclade real

de consentir.

Sugerimos que seja incorporada, tanto na
assisténcia como na pesquisa em saﬁde, a
expressio ‘autorizagdo por representagdo’,
com base nos argumentos expostos que sus-
tentam o ato de consentir como inerente a

propria pessoa.
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Resumen

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

La Autorizacidon por Representacion es utilizada cuando una persona esta imposibilitada — o no
habilitada legalmente — para consentir con un determinado procedimiento asistencial o con la
participacion en un proyecto de investigacion. El proceso de tomada de decisiones es en estas
situaciones, es bastante delicado y envuelve grande responsabilidad de las partes envueltas. Estas
situaciones deben ser examinadas con mucha clareza y atencion, sean ellas asistenciales o
investigativas, pues ni siempre el representante legal actla buscando el mejor interés de la 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 situacién que puede ser
autorizada para una persona mayor puede no ser para un nifo y vice-versa. La mejor comprension
de las variables que componen el proceso de Autorizacién por Representacion y su complejidad aporta
en el sentido de tornar mas adecuado el manejo de estas situaciones por los profesionales envueltos.

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

Abstract

From consent by power of attorney to authorization by representation

Consent 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 requires 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 same 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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