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O Principio de Respeito a Autonomia na Pratica
Pediatrica

JUSSARA DE AZAMBUJA LOCH’

Na ética médica contemporénea existem quatro principios considerados
fundamentais: beneficéncia, ndo-maleficéncia, justica e respeito a autonomia
do paciente.” Este Ultimo, deriva do reconhecimento de que o paciente possui o
direito de decidir em consentir ou recusar os procedimentos e tratamentos que
serdo praticados sobre seu corpo com o objetivo de devolver-lhe a saude ou
aliviar-lhe o sofrimento causado por uma doencga ou incapacidade.

A autonomia, no entanto, pressupde certos requisitos por parte do
individuo, que sdo imprescindiveis para sua caracterizagdo: em primeiro lugar,
€ necessario que exista uma capacidade para agir intencionalmente, que esta
condicionada a compreensdo e assimilagcdo das informacdes relevantes, a
avaliacao de todas as alternativas cabiveis naquela situacdo particular de
saude/doenca e a capacidade de deliberacdo para escolher coerentemente
entre as hipdéteses que lhe sdo apresentadas. O segundo requisito € que o
sujeito deve estar livre de qualquer influéncia controladora para eleger um
curso de acao, de forma que esta decisdo possa ser considerada como
resultado de sua legitima autodeterminac&o.”

As condigdes mencionadas permitirdo ao paciente uma tomada de
decisdo adequada, levando em consideragcdo seus valores e seu projeto de
vida, quando da avaliacdo dos atos beneficentes e ndo-maleficentes propostos
pelo médico.

O principio de respeito a autonomia obriga o profissional de saude a dar
ao paciente a mais completa informacéo possivel, com o intuito de promover
uma compreensdo adequada do problema, condi¢do essencial para que o
paciente possa decidir. Na pratica assistencial, € no respeito ao principio de
autonomia que se baseia a alianca terapéutica entre o profissional de saude e
seu paciente e o consentimento para a realizagdo de diagndsticos,
procedimentos e tratamentos. O médico deve ajuda-lo a superar seus
sentimentos de dependéncia, equipando-o para hierarquizar seus legitimos
valores e preferéncias para que ele possa discutir e decidir entre as opgodes
diagnosticas e terapéuticas. Este processo constitui a esséncia do
consentimento informado.?

O consentimento informado constitui-se em uma decisdo voluntaria,
verbal ou escrita, protagonizada por uma pessoa autbnoma e capaz, tomada
apés um processo informativo, visando a aceitacdo de um tratamento
especifico ou experimentagcdo, consciente de seus riscos, beneficios e
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possiveis conseqiiéncias.® O consentimento informado ndo deve ser entendido,

portanto, como um documento firmado por ambas as partes — o qual contempla

muito mais o aspecto legalista do problema — mas sim como um processo de
relacionamento onde o papel do profissional de saude é o de indicar as opgoes,

seus beneficios, seus riscos e custos, discuti-las com o paciente e ajuda-lo a

escolher aquela que lhe € mais benéfica.

Ha algumas situagdes em que, reconhecidamente, existem limitagées no

processo de obtencdo do consentimento informado: *

a) Quando existe incapacidade do paciente: as criangas e adolescentes séo
considerados incapazes de uma decisao autbnoma por suas caracteristica
de desenvolvimento cognitivo incompleto. Também naquelas situagdes de
diminuicdo do sensorio ou da consciéncia, ou nas patologias neurolégicas e
psiquiatricas severas, onde o paciente adulto tem a capacidade deciséria
comprometida.

b) Em varias situagdes de urgéncia, quando o paciente esta incapacitado e
desacompanhado e o médico necessita agir e ndo tem condi¢gdes de obté-
lo;

c) Nas doencgas de notificagdo compulsoria, onde ha uma obrigagao legal de
declaracéo aos 6rgaos competentes;

d) Quando existe um risco grave e concreto para a saude de uma terceira
pessoa(s) cuja identidade € conhecida, circunstancia que obriga o médico a
informa-la(s) mesmo que o paciente nao autorize;

e) Também quando o paciente se recusa a receber informag¢des a cerca de
sua doencga e a participar do processo de tomada de decisao.

Nos Estados Unidos da América do Norte, em 1991, o documento The
Patient Self-Determination Act, estabeleceu um marco ético e juridico de
reconhecimento do direito dos pacientes capazes (autbnomos) de manifestar
antecipadamente sua vontade no que diz respeito ao tipo de tratamento que
gostariam de receber se, por algum motivo, se tornassem posteriormente
incapazes.’ A partir dessa lei, surgiram diretrizes de atuacdo para as decisées
de substituicdo, estabelecendo os critérios de como devem ser tomadas as
decisdes, tendo eles uma seqiiéncia hierarquica de utilizagdo:®
a) Ha, em primeiro lugar, que ser considerado um critério objetivo: o paciente

decide, enquanto tem capacidade, através de diretrizes prévias como
devem trata-lo se, por algum motivo, tornar-se incapaz de decidir e outras
pessoas tenham que fazé-lo em seu lugar. Estas ordens podem ser diretas -
chamadas de testamentos vitais - ou indiretas — investindo uma pessoa de
poderes para representa-lo.

b) O segundo é um critério de juizo substitutivo: um substituto escolhe o que o
paciente elegeria se fosse competente e estivesse ciente tanto das opgdes
médicas como de sua situacdo clinica real, incluindo o fato de ser
incompetente. Obviamente, o substituto deve ter conhecido o paciente
quando capaz e saber de suas preferéncias e seus valores.

c) O terceiro critério € o de maior beneficio ou de melhor interesse para a
pessoa incapaz. Neste caso, um substituto elege aquilo que, a seu critério,
promove melhor os interesses do paciente e aquilo que lhe proporciona o
maior bem.
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Em Pediatria, frequentemente nos defrontamos com a questdo da falta
de competéncia das criancas para decidir. Como elas ndo preenchem as
condigbes de autonomia ja citadas, que sédo pré-requisitos para fazer escolhas
racionais, torna-se necessario que outras pessoas decidam por elas. Estes
procedimentos séo conhecidos como decisées de substituicdo ou decisbes de
representacdo, derivando-se da expresséo inglesa proxy consent (ou consent
by proxy).

No caso de criancas, e muitos adolescentes, ndo podem ser aplicados
os dois primeiros critérios (objetivo e de juizo substitutivo), uma vez que séo
legalmente incapazes e, do ponto de vista do desenvolvimento, incompetentes,
podendo-se apenas aplicar o critério de maior beneficio ou de melhor interesse,
0 que nem sempre é facil.

Como os pais sao as pessoas que melhor conhecem seu filho, pode-se
admitir que, motivados pelo amor, t&m o maior interesse por seu bem-estar. E
grande a probabilidade de que suas decisbes visem o beneficio daquela
criangca em particular, e, portanto, sdo usualmente considerados os mais
indicados para assumir as decisdes de substituicdo. Este direito dos pais de
decidir pelos filhos esta fundamentado nos deveres inerentes a condi¢cao de ser
pai/mae, num contexto sociocultural que prioriza a responsabilidade parental e
a integridade da familia. Portanto, a concepg¢ao dos pais sobre o que é o
melhor para a crianga deve, em principio, ser respeitada e, geralmente,
coincide com as recomendacgdes do pediatra.

Quando se trata de pacientes pediatricos, a tomada de deciséo deve ser
sempre uma responsabilidade compartilhada entre a equipe de saude e os
pais. E necessario levar em consideracéo fatores como o diagndstico acurado,
o prognostico, os desfechos esperados, os riscos aceitaveis dos procedimentos
propostos para a situacao clinica, a duracao e a qualidade da vida do paciente.
A permissao informada dos pais deve ser sempre buscada antes de qualquer
intervencao, salvo em situagbes de emergéncia, quando os pais ndo podem ser
localizados e a demora em tomar as devidas providéncias meédicas pode
ameacar a vida do paciente pediatrico. Nestes casos, o0 médico esta autorizado
a agir no melhor beneficio do paciente mesmo sem a autorizacao paterna.

Na auséncia dos pais, ou quando estes s&o incapazes para decidir (por
ex., incapacitagao severa por drogadi¢cdo, alcoolismo, disturbios psiquiatricos
ou neurologicos), é possivel solicitar a presenga de outros familiares adultos ou
a intervengao do judiciario para nomear um tutor legal que represente os
melhores interesses da crianca.

Algumas vezes, a aplicacdo do principio de beneficéncia pode ser
complicada por conflitos entre as concepcbes da equipe de saude e dos
responsaveis sobre aquilo que € melhor para a crianga. A conciliagdo entre
estas duas abordagens deve sempre ser tentada, através de um dialogo
esclarecedor, com informagdes acessiveis ao nivel de compreensdo dos
responsaveis, na tentativa de convencé-los dos beneficios do procedimento
proposto pela equipe, esclarecendo-os também sobre os riscos.

Assim, o pediatra deve auxiliar as familias, provendo suporte e
acompanhamento emocional e social, muitas vezes através de servigcos
especializados, pois as familias também tém interesses que devem ser
lembrados. Muitos pais acabam sacrificando e prejudicando outros filhos
quando cuidando de uma crianga doente.
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Nem sempre sera possivel um consenso e, nestes casos, se estabelece
necessariamente um confronto e uma discordancia com os pais como parte do
processo de garantir um bom cuidado a saude da crianga, porque a
responsabilidade de beneficéncia do pediatra para com seu paciente existe
independentemente da vontade dos pais ou do consentimento by proxy."’
Quando os pais recusam uma terapia claramente benéfica, os melhores
interesses da crianga devem sempre prevalecer.?

Os Comités de Bioética, quando presentes na Instituicdo, podem ser
uma valiosa instancia de ajuda na solugdo destes e de outros problemas.
Sendo grupos multiprofissionais, com experiéncia na metodologia bioética de
discussao de casos, tém por objetivo auxiliar pacientes, familias e equipes na
tomada de decisao, pois possibilitam o aprofundamento das questdes éticas
que surgem na pratica assistencial.

Algumas vezes, quando se estabelece um sério conflito de interesses
entre o principio de beneficéncia, defendido pelo médico para o maior beneficio
da crianga e o representante legal deste paciente cuja autonomia esta em
desenvolvimento, é necessario buscar a solugao através dos representantes do
principio ético da justica. No Brasil, temos a disposi¢ao o Estatuto da Crianca e
do Adolescente. Usando este instrumento legal, podemos, se comprovado o
abuso de poder por parte dos pais, negando a crianga o direito de saude,
denuncia-los ao Conselho Tutelar ou ao Juizado da Infancia e da Juventude. E
necessario ter consciéncia de que, as vezes, por conta de uma beneficéncia
forte, esta pode ser uma atitude autoritaria e paternalista por parte da equipe
assistencial, resultado da pouca importancia dada ao principio da autonomia e
ao reconhecimento dos direitos do paciente.

Deve-se salientar que é responsabilidade e tarefa do pediatra, a medida
que seus pacientes se tornam mais velhos e mais capazes, inclui-los no
processo de tomada de decisao, juntamente com seus pais. Esta participagao
gradual de uma crianga na tomada de decisdo é chamada de assentimento
(diferentemente do consentimento que é dado por uma pessoa adulta e
totalmente capaz).

Criancas em idade escolar geralmente tém dificuldade para comparar
diferentes alternativas e de avaliar realisticamente as consequéncias de uma
determinada decisdo, mas ja tém capacidade para opinar sobre diversas
questdes relativas a sua saude e, portanto, podem dar seu assentimento, que
deve acompanhar-se necessariamente do consentimento informados dos pais.

Segundo a Academia Americana de Pediatria, o assentimento deve
incluir, no minimo, os seguintes elementos: o
a) ajudar o paciente, de modo apropriado ao seu grau de desenvolvimento

cognitivo, a entender a natureza de sua condigao;

b) explicar ao paciente o que ele pode ou deve esperar com 0s exames e
tratamento(s);

c) fazer uma avaliagao clinica do grau de compreensao que o paciente tem de
sua situacao e dos fatores que possam estar influenciando suas respostas
(inclusive se esta havendo pressao desproporcionada para que ele aceite
os procedimentos);

d) solicitar uma expressao da vontade do paciente para aceitar os cuidados
propostos. Nenhum profissional deveria solicitar opinido a um paciente
pediatrico sem a séria intencao de leva-la em consideracao. Em situacoes
graves, em que o tratamento proposto se impde, independente da aceitagao
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ou néao por parte da crianga, ela deve ser informada — e ndo perguntada —
sobre este fato, e jamais deve ser enganada.

Em questbes relacionadas a saude, sabe-se que o julgamento da
competéncia ou incompeténcia de uma pessoa (mesmo daquelas que séo
consideradas legalmente incompetentes) deve ser dirigido para cada decisédo
em particular, pois a determinagcédo da capacidade € sempre uma aproximagdo
e estd muito dependente de, no minimo, dois fatores: a natureza da deciséo e
as circunstancias envolvidas naquela situagao particular.®%1"12

Ha quatro areas correlatas que devem ser consideradas na avaliacdo da
competéncia de criangas, adolescentes e de adultos: capacidade de raciocinio,
grau de compreensao do problema e da informagado, voluntariedade e a
natureza da decisdo. '*'3

A capacidade de raciocinio (reasoning) depende da idade, da inteligéncia
e do funcionamento cognitivo e emocional, das experiéncias prévias em tomar
decisdes, da habilidade de analisar futuras consequéncias, da impulsividade,
do nivel de reflexdo e da capacidade para assumir responsabilidades.

O grau de compreensdo (understanding) depende do grau de
conhecimentos gerais, das informacbes e das experiéncias educacionais
passadas que permitam a crianga entender concretamente sua situacdo e o
problema que enfrenta.

A voluntariedade (voluntariness) deve ser entendida como a capacidade
de consentir livremente, sem coer¢cdo ou manipulagdo por parte de terceiros.
As criancas e os adolescentes estdo sob a autoridade e a influéncia das
opinides de seus pais, tornando-se muitas vezes dificil avaliar o grau de
comprometimento que esta situacdo provoca sobre as reais preferéncias dos
primeiros.

A natureza da decisdo (nature of decision) esta definitivamente
condicionada ao grau de habilidade e capacidade da crianga para a
autodeterminacdo. A magnitude da decisdo e de suas consequéncias para o
desenvolvimento e a qualidade de vida futura, analisadas através da gravidade
e urgéncia na decisdo e do balanceamento dos riscos e beneficios, relaciona-
se paralelamente com o grau de desenvolvimento cognitivo- moral.

Abaixo dos 12 anos de idade deve-se, em principio, considerar 0 menor
como incapaz e o poder decisorio € de seus pais. Adolescentes de 14-15 anos
de idade geralmente ja4 possuem capacidade cognitiva para avaliar seus
problemas e fazer escolhas em muitas questbes de saude/doenca. A eles é
necessario que se garanta a privacidade e confidencialidade (Art.103 do
Cédigo de Etica Médica) da assisténcia, dando-lhes a possibilidade de tomar
decisdes sobre questdes de carater pessoal e que ndo se constituam em risco
de vida para os mesmos.%"3 Assim, a partir dos 14 anos, cada caso deve ser
avaliado cuidadosamente, presumindo a existéncia da capacidade do jovem,
pois entre os 14 e os 17 anos costuma-se encontrar uma competéncia parcial.
Apods os 17-18 anos, os adolescentes costumam preencher todos os requisitos
de desenvolvimento do julgamento moral necessarios para o consentimento
informado.®"*

Nao ha duvidas de que, por influéncia da Bioética, a relacdo médico-
paciente-familia esta se modificando. A discussao — técnica e ética — de cada
caso, faz aflorar principios, como autonomia e justica, que sao tao importantes
quanto a beneficéncia e a ndo-maleficéncia para a boa pratica da medicina.
Esta mudancga tem sido dificil tanto para os médicos quanto para os pacientes
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e seus familiares, porque exige diadlogo, argumentacao, respeito e obrigagdes e
nao apenas decisdes autoritarias e prepotentes, tomadas, em muitos casos,
exclusivamente pelo médico assistente.'® Ao incluir o paciente pediatrico nas
decisbes, o pediatra esta reconhecendo e respeitando as crescentes
capacidades de participacdo e de autodeterminagdo inerentes ao
desenvolvimento moral do ser humano.
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