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Autonomia e individuos sem a capacidade para
consentir: o caso dos menores de idade

Raylla Albugquerque *, Volnei Garrafa *

Resumo

A Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (2005) contemplou a autonomia com trés arti-
gos entre seus 15 principios: autonomia e responsabilidade individual (artigo 52); consentimento (artigo 62);
individuos sem a capacidade para consentir (artigo 72). Diante da complexidade do tema, este trabalho ana-
lisa o artigo 72 da Declaracdo, com foco especificamente na questdo das criancgas. Por causa da auséncia de

izacao

-_— competéncia para que criangas consintam de maneira livre e autbnoma, essa autorizacdo é repassada aos
g responsaveis legais, geralmente pais ou familiares. A inexisténcia de dispositivos legais que legitimem a deci-
"(.'5' sdo dos menores abre espaco para atuagdo paternalista de profissionais e dos responsaveis legais, que agem
o) visando ao beneficio da crianca, a partir de perspectivas proprias. A bioética é responsavel por estimular a
© discussdo sobre as possiveis formas e mecanismos de protecdo real dos menores de idade, considerados le-
3 galmente incapazes de fornecer o préprio consentimento.
oo Palavras-chave: Bioética. Autonomia pessoal. Consentimento livre e esclarecido. Compreensdo. Menores de
-E idade.
<

Resumen

Autonomia e individuos sin la capacidad para consentir: el caso de los menores de edad

La Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos (2005) incluyd a la autonomia, con tres articu-
los, entre sus 15 principios: autonomia y responsabilidad individual (articulo 5); consentimiento (articulo 6);
y personas sin capacidad para consentir (articulo 7). Frente a la complejidad del tema, este trabajo analiza el
articulo 7 de la Declaracion, centrandose especificamente en la cuestion de los nifios. Debido a la ausencia
de competencia para que los nifios presten consentimiento de manera libre y auténoma, esta autorizacion es
desplazada a sus responsables legales, generalmente los padres o familiares. La inexistencia de dispositivos
legales que legitimen la decisién de los menores, abre espacio para acciones paternalistas de parte de los
profesionales y de los representantes legales, quienes actian en beneficio de los niflos desde sus propias
perspectivas. La bioética es responsable de estimular la discusion sobre las posibles formas y mecanismos de
proteccion real de los menores de edad, considerados legalmente como incapaces de proporcionar su propio
consentimiento.

Palabras clave: Bioética. Autonomia personal. Consentimiento informado. Comprensién. Menores de edad.

Abstract
Autonomy and individuals without the capacity to consent: the case of minors

The Universal Declaration on Bioethics and Human Rights (2005) contemplated autonomy in three articles
among its 15 principles: autonomy and individual responsibility (article 5); consent (article 6); and, persons
without the capacity to consent (article 7). In view of the complexity of the matter, this paper analyzes Article
7 of the Declaration, specifically focusing on children. Because of children’s lack of competence to freely and
autonomously provide their consent, this authorization is passed on to their legal guardians, usually parents
or relatives. The absence of legal provisions to legitimize the decision of minors leaves room for paternalistic
actions by professionals and legal representatives, who act, based on their own perspectives, for the benefit
of children. Bioethics is responsible for stimulating a discussion on possible ways and mechanisms for the real
protection of minors, legally regarded as unable to provide their own consent.

Keywords: Bioethics. Personal autonomy. Informed consent. Comprehension. Minors.
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A discussdo e a criagcdo dos principais me-
canismos internacionais de protecdao aos direitos
humanos e dos participantes de pesquisas com
seres humanos trouxeram consigo principios que
passaram a nortear a pratica biomédica. Dentre os
primeiros principios estabelecidos, utilizados como
referéncia no mundo todo, estdo os propostos por
Beauchamp e Childress®: autonomia, beneficéncia,
nao maleficéncia e justica.

Durante o desenvolvimento da bioética,
contudo, percebeu-se que esses principios sdo mo-
ralmente insuficientes para discussdes éticas que
vao além do campo biomédico. Com a homologacéo
da Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos (DUBDH) da Organizacdo das NagGes
Unidas para a Educacdo, a Ciéncia e a Cultura (Unes-
co)?, a autonomia teve sua participagdo ampliada no
contexto académico internacional, sendo sua repre-
sentatividade desdobrada para nada menos que trés
artigos: autonomia e responsabilidade individual
(artigo 59), consentimento (artigo 62) e individuos
incapazes de consentir (artigo 79).

A autonomia tem origem na expressao grega
autos, que significa “mesmo”, e nomos, que se traduz
por “lei”, “regra”, “governo”, indicando, portanto, a
nogao de “autogoverno”. O principio de autonomia
é, portanto, a capacidade de decidir e agir tendo
em vista o que é melhor para si3. E principio central
na bioética principialista, focada no individuo. De
acordo com diferentes autores e épocas, essa ideia
recebeu diversas denominagbGes como: “principio
do respeito a pessoa”, “principio da autonomia”,
“principio do consentimento”, sendo este utilizado
como base moral para a elaboragdo de politicas pu-

blicas destinadas a defesa dos vulneraveis.

Mesmo com as diversas interpretacdes da li-
teratura, ha consenso de que, para que o principio
do respeito a autonomia acontega, duas condigGes
sdo essenciais: a liberdade e a qualidade de agen-
te. Em relagdo a liberdade de escolha, é necessaria
a auséncia de influéncias controladoras e de forgas
coercitivas; ou seja, no contexto clinico, os profis-
sionais envolvidos na assisténcia ndo devem impor
condigdes ou exercer influéncias quanto a decisdo
do individuo. Outro aspecto, a capacidade de agir
intencionalmente, requer o entendimento da situa-
¢do, de modo que a agdo seja realmente autébnoma,
configurando obrigagdo do profissional/pesquisador
garantir acesso a todas as informagdes e as opgdes
existentes naquela situagdo que garantam a autono-
mia dessa escolha*.

A pessoa autbnoma é, portanto, individuo com
capacidade de deliberar sobre questdes pessoais e
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de atuar de forma consciente. Respeitar a autono-
mia de uma pessoa significa considerar seus valores,
posicGes e opgbes, ndo impedir sua liberdade de
acdo (exceto quando esta trouxer prejuizo a outras
pessoas) e proporcionar todas as informagdes ne-
cessarias para que ela elabore juizo préprio?.

A expressao do principio da autonomia na pra-
tica biomédica é conhecida como consentimento
informado, que consiste no pleno conhecimento, por
parte doindividuo, das possibilidades terapéuticas, de
modo que possa optar, de maneira livre e esclarecida,
pela que melhor Ihe aprouver. Consentimento impli-
ca extensdo da autonomia, pois compreende tanto a
obrigagdo do pesquisador/profissional de informar
o sujeito de maneira adequada quanto o efetivo en-
tendimento e assentimento do paciente/sujeito da
atencdo ou da pesquisa. Ja é consagrada, nos meios
cientificos, a premissa de que o consentimento in-
formado tem como principal fungdo e justificativa a
protecdo da escolha individual auténoma®.

O artigo 62 da Declaragdo Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos, que versa sobre con-
sentimento, expressa em seu item a: Qualquer
intervengdo médica preventiva, diagndstica e tera-
péutica so deve ser realizada com o consentimento
prévio, livre e esclarecido do individuo envolvido,
baseado em informagdo adequada. O consentimen-
to deve, quando apropriado, ser manifesto e poder
ser retirado pelo individuo envolvido a qualquer
momento e por qualquer razdo, sem acarretar des-
vantagem ou preconceito?.

A DUBDH prevé, ainda, que tanto a atengdo
profissional quanto a pesquisa cientifica se realizem
com consentimento expresso do individuo envolvi-
do, dado previamente de maneira livre e esclarecida.
Para isso, a informacdo devera ser fornecida de
forma compreensivel, mas com a inclusdo de meca-
nismos que garantam a retirada do consentimento,
a qualguer momento e por qualquer motivo, sem
prejuizo ao participante?.

No caso de individuos com autonomia reduzi-
da (como pessoas institucionalizadas e portadores
de transtorno mental), ou incapazes de consentir
(pessoas inconscientes e criangas), transfere-se a
responsabilidade. A elas garante-se prote¢do es-
pecial, de modo que se conceda autorizacao para
pesquisa e pratica de salde no melhor interesse do
individuo afetado, devendo, sempre que possivel, o
participante decidir sobre o consentimento e/ou re-
tirada, quando for o caso?.

Diante da complexidade do assunto e de seus
inumeros desdobramentos, este trabalho traz breve
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reflexdo sobre o tema dos individuos incapazes de
consentir, com enfoque especifico em criangas e
adolescentes.

Limitagdes da autonomia

Instituido como resposta a inimeros abusos
ocorridos em pesquisas clinicas com seres huma-
nos, o principio do respeito a autonomia representa
o empoderamento do individuo em relagdo a si
mesmo. Conquanto os demais principios propos-
tos por Beauchamp e Childress — beneficéncia, ndo
maleficéncia e justica — dependam basicamente da
atuacdo do profissional/pesquisador, a autonomia
esta centrada, primeiramente, na perspectiva do su-
jeito paciente/participante da pesquisa®.

Segundo Garrafa®, a partir da forte influén-
cia exercida pela cultura anglo-saxénica na
bioética, maximizou-se o principio da autonomia em
detrimento dos demais, contribuindo para que, em
alguns paises, a perspectiva individual passasse a ser
a Unica vertente legitima e decisiva na resolugao dos
conflitos. De acordo com o autor, o perigo da utili-
zag¢do maximalista da autonomia estd em — saindo
do referencial sadio do respeito a individualidade
e passando pelo individualismo em suas variadas
nuangas — cairmos no extremo oposto, em um egois-
mo exacerbado, capaz de anular qualquer visdo
inversa, coletiva e indispensdvel ao enfrentamento
das tremendas injustigas sociais relacionadas com a
exclusdo social, hoje mais do que nunca constatada’.

Para Fabbro® que descreveu as limitagdes
juridicas da autonomia, o principal limite seria o
do direito ao préprio corpo, garantido apenas por
disponibilidade parcial ou controlada, estando a
autonomia individual restrita as finalidades tera-
péuticas ou restauradoras de saude, conforme a
doutrina juridica nacional prevalente. Ainda de
acordo com ele, essas limitagdes seriam principal-
mente oriundas do Cédigo Civil e do Estatuto Penal.
Na legislacdo criminal, o paciente sofre duas limita-
cOes: a direta, que proibe determinadas condutas
ao individuo; e a indireta, que determina vetos ao
profissional de saude. Para validar os atos na vida
civil, a legislagao brasileira exige que o agente este-
ja em pleno gozo de seus direitos, pois a legislagéo
civil estabelece condi¢des ou hipdteses que, uma vez
satisfeitas, faz reconhecer ao individuo direitos ou
a possibilidade de exercicio pessoal destes direitos.
(...) serdo plenamente capazes as pessoas maiores
de vinte e um anos (...) os menores de dezesseis
anos, os loucos de todo o género, os surdos-mudos
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que ndo puderem exprimir sua vontade sdo abso-
lutamente incapazes, exigindo a lei, para a prdtica
vdlida dos seus direitos, que sejam representados®.

Um dos obstaculos a autonomia é o paterna-
lismo. Nele, o profissional, motivado pelo desejo de
proteger o paciente e lhe oferecer o tratamento que
julgue mais adequado de acordo com seu ponto de
vista, saber e responsabilidade, termina por con-
siderar-se a pessoa mais adequada para a tomada
de decisdo. E o faz sem autorizacdo do paciente ou
mediante coer¢do. Nesse caso, mesmo que a moti-
vacdo seja para o “bem” do paciente, ha desrespeito
a sua autonomia°.

Assim como existe o paternalismo individual
no campo biomédico, quando o profissional julga
saber o que é melhor para o paciente e age nessa
perspectiva de “fazer o bem”, ha também a atuagdo
paternalista por parte do Estado. No contexto de
politicas publicas, o Estado limita ou imp&e deter-
minadas condutas, sob pena de punicdo direta (para
descumprimento de algum regulamento) — como
nas leis de transito o uso obrigatdrio do cinto de
seguranga —, ou de limitacdo de direitos, como na
ndo adesdo a campanhas de vacinagdo, que pode
resultar na impossibilidade de ingressar em deter-
minados locais, ou a necessidade de isolamento
forcado, para doencas infectocontagiosas graves.
Nesses casos, a premissa é de que o interesse coleti-
vo suplante o individual. O limite entre um e outro,
porém, ndo esta muito bem definido **1°,

Essas limitacOes, oriundas de politicas publicas
e normas administrativas ou legais, legitimamente
impostas, sdo definidas como limites objetivos e
compreendidas como limita¢des infligidas a toda
coletividade, independentemente de subjetivismos
individuais. Por outro lado, os limites subjetivos pro-
priamente ditos sdo decorrentes de erros causados
por falta de informagées adequadas ou por agdo de
alguma forga co-atora ilegitima que obrigue o pa-
ciente a decidir em determinado sentido, impedindo
a livre manifestagdo da sua autonomia ™.

O consentimento

Expressa-se, na pratica biomédica, o principio
daautonomiaindividual mediante consentimentoin-
formado. Este consiste no pleno conhecimento, por
parte do sujeito, mediante informagdes transmitidas
pelo profissional/pesquisador, do efeito esperado
pela agdo sobre ele realizada, com a consequen-
te liberdade de tomar a decisdo dai proveniente.
O individuo, entdo, sé consentird apds obter, do
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responsavel pela pesquisa ou procedimento clinico,
todas as informagGes concernentes as possibilida-
des, riscos e alternativas de tratamento.

Biondo-Sim&es e colaboradores® defendem
que o consentimento informado é direito moral
dos pacientes que implica obrigacdes morais para
os médicos, e que seu exercicio se efetiva apds a
jungdo da autonomia, capacidade, voluntariedade,
informacgdo, esclarecimento e o prdprio consenti-
mento. Em seu estudo sobre a compreensdo dos
pacientes acerca do consentimento informado, e
os fatores que alteram seu entendimento, os au-
tores concluiram que os sujeitos adequados para
a pesquisa deveriam ser aqueles com melhor nivel
de escolaridade, com habitualidade para a leitura,
com facilidade de acesso a internet e os que ganham
melhor, dado que a legislagdo brasileira prevé a
obrigatoriedade formal do chamado termo de con-
sentimento por escrito?.

Outro estudo realizado recentemente aponta
falha na comunicacdo de informacdes em servigo
de reproducgdo assistida. Segundo os autores, o ter-
mo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) ndo
foi redigido em linguagem totalmente adequada
e tampouco aborda todos os aspectos necessdrios
para a decisGo quanto ao melhor tratamento a ser
adotado 2.

O uso massivo, horizontal, obrigatério e
indiscriminado dos “termos de consentimento in-
formado” (TCl), como acontece em muitos paises
(em particular na area das pesquisas com seres
humanos), independentemente da consideracdo
de fatores culturais especificos e do nivel socioe-
condmico da populagdo atendida, propicia, para
Garrafa®, a distor¢do de seu objetivo histérico. Os
TCl, segundo o autor, tinham como propdsito inicial
a defesa dos individuos, especialmente os mais vul-
nerdveis, nos atendimentos médico-hospitalares e
nas pesquisas com seres humanos; no entanto, sua
aplicacdo, na pratica concreta, acabou subvertendo
— muitas vezes — a ordem das coisas, uma vez que,
em poucos anos, a nova teoria mostrou ser uma faca
de dois gumes, pois as universidades, corporagées e
industrias também comegaram a treinar seus pro-
fissionais na construgdo de TCl adequados a cada
situagdo. Isso, de certa forma, obstaculizou, na prd-
tica, os objetivos iniciais e histéricos da medida em
proteger os mais vulnerdveis, pelo menos nos paises
com grandes indices de excluidos sob os pontos de
vista social e econémico 3.

A inversdo dos parametros éticos de protecao
aos vulneraveis tem sido estudada criticamente por
autores latino-americanos, que relatam as tentativas
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de pesquisadores — sobretudo em estudos clinicos
patrocinados pelaindustria farmacéutica multinacio-
nal —de introduzir duplo padréo ético nas pesquisas,
situacdo conhecida como double standard. Em ou-
tras palavras, essa premissa indica a aplicacdo de
padrdo metodoldgico de pesquisa para os paises
ricos e desenvolvidos, onde a maioria da populacado
tem condigdes socioeducativas asseguradas, que
possibilitam a compreensdo e a decisdo relaciona-
das com as informagdes do estudo em questdo; ou
a utilizagdo de outro padrdo, “mais flexivel” (em
outras palavras, “mais frouxo”), direcionado aos
paises pobres ou em desenvolvimento, nos quais as
pessoas ndo estdo suficientemente empoderadas
educacional ou economicamente para a real toma-
da de decisdo com relagdo a aceitagdo —ou ndo —do
referido estudo clinico .

Individuos incapazes de consentir: menores
de idade

Embora o conceito de autonomia seja polissé-
mico, ha consenso de que duas condi¢des basicas
s30 necessdrias para sua expressdo: a liberdade e
a capacidade de agir intencionalmente. Para a li-
berdade de acdo, subentende-se a independéncia
de qualquer tipo de controle. Entretanto, sabe-se
que nenhum individuo pode ser considerado com-
pletamente livre de influéncias externas, como a
exercida por familiares, grupo social, instituicdo a
qual se vincula profissionalmente ou a prépria cul-
tura a que pertence. Portanto, existem variadas e
diferentes situacOes cotidianas que se configuram
como de limitacdo na autonomia. Ha, entretanto,
casos extremos, como o dos individuos em restricdo
de liberdade?.

Por causa da enorme complexidade e singula-
ridade particular presente na questdo dos individuos
com autonomia reduzida, e daqueles que ndo pos-
suem capacidade de fornecer seu consentimento, o
foco do presente estudo relaciona-se a autonomia
dos menores de idade — criancgas e adolescentes —,
considerados legalmente incapazes. De acordo com
Hostiuc?®’,

Para que o consentimento informado seja vdlido,
cinco requisitos devem ser atendidos: 1) O paciente
ser informado; 2) entender a informagdo; 3) agir por
vontade prdpria (de forma auténoma) ao concordar
em assinar o termo de consentimento informado;
4) ter competéncia legal para concordar; 5) auto-
rizar o procedimento. Desses cinco requisitos, trés
dependem principalmente do paciente (2, 3, 5), um
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depende principalmente do profissional (1), e um é
requisito legal (4). (...) Em pediatria, o paciente que
atender os requisitos 1, 2, 3 e 5 é capaz de dar uma
autorizagdo autébnoma para o médico realizar seu
trabalho (...) mas geralmente ndo é vdlida em um
tribunal de justiga, visto que o consentimento infor-
mado deve ser assinado por uma pessoa legalmente
competente para assinar um documento oficial *®.

Com relagdo especificamente ao consentimen-
to na area de pediatria, dois termos se destacam: a
capacidade e a competéncia para tomar decisdes.
Ha que se diferenciar que “capacidade” é termo psi-
coldégico que descreve um conjunto de habilidades
mentais que as pessoas necessitam em suas vidas
cotidianas (memdria Idgica, capacidade de cuidar
de si mesmo etc.), enquanto competéncia se refere
a capacidade legalmente estabelecida de criar uma
norma legal (ou efeitos legais) através e de acordo
com enunciados (atos juridicos ou declaragées dis-
positivas) a esse respeito*®.

Por conta da auséncia de competéncia legal
para que criancas e adolescentes fornegam seu
consentimento de maneira livre e autbnoma, essa
autorizacdo é repassada aos responsaveis legais,
geralmente pais e familiares. Entretanto, Teixei-
ral” aponta que menores de idade representaram
um terco dos pacientes-alvo de pesquisas para
novos medicamentos realizadas por laboratérios
estrangeiros no Brasil, em 2001. Essas criancas, em
especial nos paises em desenvolvimento, estdo su-
jeitas a exploragdo por parte de pesquisadores ou
mesmo de pais e familiares, que, por vezes, sequer
informam ao individuo sobre sua participagdo nes-
sas pesquisas .

Em estudo sobre implante coclear em criancas
surdas, Miziara e colaboradores * destacam a vulne-
rabilidade dos tutelados, uma vez que a decisdo dos
pais acerca do procedimento estd, muitas vezes, vol-
tada mais para eles préprios do que para a crianga.
Essa constatacdo é verificada tanto no caso de pais
ouvintes, que trazem consigo a angustia pela difi-
culdade de comunicagdo com os filhos — e por isso
tendem a desejar o implante —, quanto de pais sur-
dos, que podem nao entender a deficiéncia como
problema, estando mais propensos a rejeitar o pro-
cedimento. Entretanto, os autores ndo parecem
considerar a possibilidade de criancas terem papel
participativo, mesmo que limitado, nesse processo
decisorio.

Munhoz® defende a participagdo da crianca
nesse processo, por meio do assentimento. Nes-
ses casos, ela seria informada sobre a finalidade de

Rev. bioét. (Impr.). 2016; 24 (3): 452-8

determinado tratamento, de maneira clara e ade-
guada a sua condigdo, para que possa assentir, ou
ndo, a realizacdo do procedimento.

Discussao

No contexto brasileiro atual, a idade minima
considerada apropriada para a validade legal do
consentimento estd entre 16 e 21 anos. Consideran-
do, inicialmente, apenas esse fator, percebe-se que
os menores de 16 anos de idade ndo terdo qualquer
tipo de autonomia sobre sua situacdo médica, em
termos legais.

Nessas situagdes, o consentimento para a rea-
lizagdo de tratamento ou procedimento tera de vir
dos pais ou responsaveis pela crianca ou adolescen-
te, o que gera um embate. Embora, legalmente, os
tutores tenham a autonomia necessaria para auto-
rizar ou negar o ato médico, ndo ha como garantir
que sua decisdo realmente vise ao melhor para a
crianga. Por ndo possuir voz ou capacidade legal, o
paciente em questdo ndo teria direito de fazer valer
sua vontade. Teria, por isso, de submeter-se a he-
teronomia de seu tutor, visto que, embora existam
processos de tomada de decisdo conjunta, estes
ainda apresentam pouco espago nas decisdes atuais
no Brasil, principalmente pela auséncia de respaldo
legal consistente.

A falta de dispositivos legais legitimadores da
participacdo efetiva de criangas e adolescentes no
processo de decisdo e o paternalismo — dos pais,
dos profissionais da drea de saude e mesmo dos ju-
ristas — sdo enormes empecilhos para a garantia da
autonomia desses individuos. Quando ha conflito
entre os pais e a crianga a respeito da continuidade
do processo terapéutico, os profissionais geralmen-
te respeitam a decisdo dos pais em detrimento das
criangas. A excecdo, pautada justamente na ldgica
paternalista, costuma ocorrer quando ha dissenso
sobre procedimento considerado benéfico por parte
dos profissionais — situagao na qual a justica costu-
ma ser acionada para intervir, com base na doutrina
parens patriae, segundo a qual o Estado pode inter-
vir para a protecdo daqueles que a necessitam 221,
Ou seja, os menores sdao ouvidos e considerados
competentes quando consentem com procedimen-
to médico recomendado por profissionais de saude,
mas ndo sdo tidos como capazes de recusar procedi-
mento “claramente benéfico” »°.

Entretanto, deve-se lembrar que o exercicio
da autonomia se revela também na livre decisGo
do paciente em recusar tratamento?. A recusa a
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tratamento ou procedimento em satide possuiiniume-
ras motivagdes e deveria ser tdo respeitada quanto o
assentimento. A complexidade das situagGes relacio-
nadas com a participagdo de criangas e adolescentes
nos processos decisérios que Ihes dizem respeito dire-
tamente mostra um dos problemas do principialismo.
Do mesmo modo, evidencia a fragilidade decorrente
da énfase exacerbada a autonomia do individuo, que
nao considera a especificidade de cada caso e demais
fatores relacionados a cada situagdo particular.

Pauta-se a formagao do profissional de saude
na a¢do, com o objetivo de promover e restaurar a
saude das pessoas. Por isso, ha dificuldade ineren-
te em aceitar a recusa ao tratamento por parte dos
pacientes. No caso de criangas, que culturalmente
constituem grupo-alvo de maior protegdo e cuida-
do, a aceitagdo torna-se ainda mais complexa, pois
os profissionais se sentem em falta com suas res-
ponsabilidades laborais e humanas. Aliado a isso, ha
o temor da responsabilizagdo juridica, em possivel
discordancia entre a decisdo da criangca e do res-
ponsavel legal, ou mesmo quando nao ha consenso
entre os responsaveis.

Exemplo recente de situagdao que envolveu a
inclusdo de criangas no processo decisdrio ocorreu
em 2014, na Bélgica, onde, de forma inédita, foi al-
terada a legislacdo, estendendo para as criangas o
direito de solicitar a eutanasia em casos de doencas
terminais, e removendo qualquer referéncia a restri-
¢Oes de idade (na Holanda, por exemplo, para uma
decisdo como essa, os individuos devem ser maiores
de 12 anos). A lei prevé que a crianga deva estar em
condicdo de sofrimento fisico constante e insupor-
tavel, impossivel de se aliviar, podendo resultar, ao
curto prazo, em sua morte. Embora a exigéncia de
gue a crianga possua consciéncia, e ainda que sua
compreensao acerca da decisdo seja subjetiva e ndo
esteja claramente descrita na lei, a necessidade da
certificagcdo dessas condig¢des por psiquiatra infantil
ou psicélogo, bem como o apoio da decisdo por um
dos pais ou responsaveis legais, traz respaldo aos
envolvidos e caracteriza uma solugdo pertinente %.

Embora seja de enorme importancia garantir
instrumentos para preservar a autonomia de crian-
¢as e adolescentes em tomadas de decisdo clinica,
sua participagdo se justifica ndo apenas pelo res-
peito ao principio da autonomia e a seu proprio
consentimento, mas também pelo fato de que uma
recusa a sua participacdo desmereceria e anularia
a presenca delas no processo de decisdo. Além da

utilizagdo dos trés principios elencados no inicio des-
te artigo, e aqui discutidos, podem se considerar, no
contexto da presente discussdo, outros principios da
DUBDH, como os: da dignidade humana e direitos
humanos (artigo 32), do beneficio e dano (artigo 49)
e do respeito pela vulnerabilidade humana e pela
integridade individual (artigo 82). Esses principios,
aliados aos da autonomia e responsabilidade indivi-
dual, do consentimento e dos individuos incapazes
de consentir, proporcionam subsidios concretos
para aprofundamento maior dessas questdes, to-
mando como base o que preconiza o artigo 27 da
mesma Declaragao, que se refere a inter-relagdo e
complementaridade de seus principios.

Consideragoes finais

O fato de que a autonomia possui sua limitacdo
no paternalismo é amplamente conhecido, em se
tratando de todo e qualquer individuo que se subme-
ta aos cuidados dos profissionais de saude. O “dever
de fazer o bem” por parte do profissional também
encontra forga no medo das consequéncias legais,
0 que pode ser amenizado por meio do instrumen-
to do termo de consentimento informado. Este, no
entanto, passa de protetor dos pacientes/sujeitos de
pesquisa —em muitas ocasides e situagdes —a meca-
nismo de protecdo dos profissionais e pesquisadores,
para isentd-los de responsabilidades judiciais.

A auséncia de dispositivos legais que legitimem
a decisdo de criangas e adolescentes sobre proce-
dimentos clinicos a serem nelas executados abre
enorme margem para a atuacdo paternalista de pro-
fissionais e responsdveis legais, que agem visando a
um beneficio para o paciente, mas com base na pro-
pria perspectiva. E preciso pensar, para o futuro, em
instrumentos que proporcionem respeito progressi-
Vo a autonomia de criangas e adolescentes, situagao
que —se trabalhada com participagdo e cuidado —ndo
representa ameaca aos profissionais e responsaveis.

E necessario que a bioética discuta com mais
vigor e coragem as possiveis formas e mecanismos
de protecdo real de individuos considerados legal-
mente incapazes de fornecer seu consentimento.
Na pratica clinica atual, equipes multidisciplinares
de saude, e que formam os comités de bioética clini-
ca e/ou hospitalar, parecem ser a melhor alternativa
disponivel para garantir a autonomia e prote¢do
desses sujeitos.

Trabalho desenvolvido na disciplina Bases Conceituais de Bioética do Programa de Pds-Graduagdo em Bioética/Cdtedra

Unesco de Bioética da Universidade de Brasilia (UnB).
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