Acta Bioethica 2013; 19 (2): 299-306

CONSENTIMENTO INFORMADO EM GENETICA FORENSE

Rodrigo Grazinoli Garrido', Fabiola de S.R.G. Garrido®

Resumo: O consentimento informado ¢ uma demanda ética e legal na pesquisa com seres humanos, visando a expressio au-
tonoma dos sujeitos. Contudo, a autonomia fica em risco quando os envolvidos encontram-se vulneradas socioculturalmente.
Nos casos forenses, a Lei 12.654 de 2012 exclui a necessidade do consentimento e torna obrigatéria a doagao de material
biolégico pelos condenados por crimes hediondos. O trabalho buscou avaliar o nivel de vulneragio dos sujeitos encaminhados
a exames de DNA no Instituto de Pesquisa e Pericias em Genética Forense (IPPGF). Foram avaliadas a legibilidade e adequacio
normativa do Termo de Consentimento Informado (TCI) utilizado. Tentou-se também, identificar o grau de instrugio e o
hdbito de leitura dos doadores para relacionar ao entendimento correto do processo. Pode-se constatar que o TCI apresentava
legibilidade acima da requerida & média dos encaminhados ao IPPGE, além disso, apresentava caréncias normativas. Por fim,
verificou-se que muitos doadores tém restrito hdbito de leitura e sequer liam o TCI quando consentiam. Os resultados da andlise
levaram a profundas mudancas no procedimento de obtengio de consentimento para exames de DNA forense no IPPGE

Palavras chave: DNA, bioética, crime, gene
Consentimiento informado en genética forense

Resumen: El consentimiento informado es una demanda ética y legal en la investigacion con seres humanos, respetando
la manifestacién auténoma de los sujetos. Pero, la autonomia queda en riesgo cuando los sujetos se encuentran vulnerados
socioculturalmente. En los casos forenses, la Ley 12.654 de 2012 excluye la necesidad del consentimiento informado y hace
obligatoria la donacién de material bioldgico por los condenados de crimenes graves. Este trabajo buscé evaluar el nivel de
vulneracién de los sujetos sometidos a exdmenes de ADN en el Instituto de Investigacion y Pericias en Genética Forense (IPP-
GF). Fueron evaluadas la legibilidad y la idoneidad normativa del Término de Consentimiento Informado (TCI) utilizado. Se
intentd, también, identificar el grado de instruccién y el hébito de lectura de los donantes para relacionarlos a la comprensién
correcta del proceso. Se puede constatar que el TCI presentaba inteligibilidad por encima de la requerida en la media de los
encaminados al IPPGF; ademds de eso, presentaba carencias normativas. Por fin, ha verificado que muchos donantes tienen
insuficiente hébito de lectura y siquiera lefan el TCI al consentir. Los resultados del andlisis llevaron a profundos cambios en
el procedimiento de obtencién de consentimiento informado para exdmenes de ADN forense en el IPPGE

Palabras clave: DNA, bioética, crimen, gene
Informed consent in forensic genetics

Abstract: Free and informed consent is an ethical and legal request in research involving human beings, secking the mani-
festation of autonomy of the subject. However, autonomy is at risk when those involved are socio culturally vulnerable. In
forensic cases, Law 12,654 of 2012 excludes the consent and makes mandatory the donation of biological materials by those
convicted for heinous crimes. The aim of the study is to assess the level of damage to subjects referred for DNA testing at the
Instituto de Pesquisa e Pericias em Genética Forense (IPPGF). We assessed the readability and normative appropriateness of
the Informed Consent form (ICF) used. The study also tries to identify the degree of literacy and reading habits of donors
relating to the correct understanding of the process. It was found that the ICF has degree of readability above that of the
convicted sent to IPPGF and also had normative needs. Finally, it was found that many donors have restricted reading habits
and literacy. The results led to profound changes in the procedure for obtaining consent for DNA forensic trials in IPPGF
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Introdugao

A prova bioldgica, em especial a prova genética,
alcancou posicao de destaque nas varas criminais
e de familia(7,2). Os testes de DNA tornaram-se,
nas palavras de Gomes(7), um recurso “irresistivel
e imperioso”, deixando de ser meios complemen-
tares de prova para se tornarem os fundamentos
das decisoes dos magistrados. Ainda de acordo
com essa autora, isto impulsionou a busca e ob-
tengao de provas de licitude discutivel, pois nem
sempre respeita o consentimento de quem forne-
ce. Calcando-se no principio legal da proporcio-
nalidade, a preservagio de valores da sociedade
sobreporia os direitos individuais(3).

Na verdade, o consentimento informado, a con-
sulta 3 comunidade e a necessidade de ofertar
beneficios aos sujeitos sempre foram acusados
de retardar as pesquisas médicas e forenses com
DNA(4). A despeito disto, para evitar discussoes
processuais e possivel nulidade da prova, érgaos
de apuragio criminal estdo determinando a utili-
zagdo de termos de consentimento para os proce-
dimentos de DNA forense(2). Pois, é reconheci-
do que obter ou utilizar material biolégico sem o
consenso do doador fere os direitos fundamentais
da pessoa, sobretudo, a integridade fisica e a tutela

da privacidade(1).

O consentimento informado deve ser utilizado
em todas as situagdes nas quais se empregam tec-
nologias as pesquisas com seres humanos(5). O
consentimento busca garantir a autonomia do su-
jeito da pesquisa(6). No entanto, é condi¢do pri-
meira que este sujeito entenda os procedimentos,
desconfortos, beneficios, riscos e direitos envolvi-
dos na acgao(7).

Apesar do consentimento informado remontar
as normas estabelecidas pelo Nuremberg Medi-
cal Trials(8), a assinatura de um documento ou
termo de consentimento informado (TCI) por
quem consente passou a ser praticada a partir de
meados da década de 1960, com a promulgacio
da Declaragio de Helsink (1964) e do Pacto In-
ternacional sobre Direitos Civis e Politicos (em
vigor a partir de 1976)(9). Atualmente, vdrias
sdo as declaragoes internacionais, cédigos de ética
profissionais, resolugoes e leis que determinam ou
recomendam o uso de termos de consentimen-
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to(10). Dessa forma, a doutrina do consentimen-
to informado alcancou status de norma dos direi-
tos humanos internacionais, sendo reclamada por
cortes ao redor do mundo(9).

E pacifico, no entanto, que nio basta o consenti-
mento do individuo, mas ¢ indispensdvel que este
tenha um conhecimento amplo de todo o pro-
cesso do qual fard parte(1). Pois, a maioria das
pessoas que buscam servigos lhes tranquilizem,
encontram-se predispostos a utilizar qualquer fer-
ramenta, especialmente quando estes sao vulnera-
dos cultural ou socialmente(11,12).

Na a drea forense, a predisposi¢do se torna mais
evidente e complexa, especialmente quando as
pesquisas criminais fazem uso da informagao ge-
nética(13). Nestes casos as preocupagoes éticas
devem iniciar na obtengio das amostras biol4gi-
cas, mas, sobretudo, seguir pelas etapas de trata-
mento, utilizagio e conservacio dos dados gené-
ticos(13,14). Para tanto, devem-se seguir as reco-
mendac¢oes da Declaragio Internacional sobre os
Dados Genéticos Humanos, com vistas ao respei-
to da dignidade humana e a protegao dos direitos
humanos e das liberdades fundamentais(75).

Todavia, a Declaragio Internacional sobre os
Dados Genéticos Humanos abre uma brecha
para a nio obtengio de consentimento por razoes
imperativas impostas pelo direito interno em con-
Jformidade com o direito internacional relativo aos
direitos humanos(15). Este é o caso implicito na
Lei 12.654(16) quando torna obrigatdria a iden-
tificagio do perfil genético, mediante extragao
de DNA, por técnica adequada e indolor para os
condenados por crime praticado, dolosamente, com
violéncia de natureza grave contra pessoa, ou por

ualquer dos crimes previstos no art. 1° da Lei n*

8.072, de 25 de julho de 1990.

Do ponto de vista cultural, um dos maiores in-
terferentes na expressao da autonomia durante o
consentimento ¢ o grau de instru¢io do sujeito.
Para suplantar este entrave, tem-se buscado alter-
nativas, como o uso da informagio coletiva e alte-
ragoes da linguagem utilizada no TCI sem, no en-
tanto, esquecer-se das demandas normativas(7).

O trabalho buscou caracterizar a efetividade do
processo de consentimento utilizado no Institu-



to de Pesquisa e Pericias em Genética Forense do
Departamento Geral de Policia Técnico-Cientifi-
ca da Policia Civil do Estado do Rio de Janeiro
(IPPGF/DGPTC/PCER]), isto é, da informacio
oral e do TCI oferecido aos doadores de material
biolégico para exames forenses. Todo material co-
letado pode ser utilizado também em pesquisas
cientificas, apds a andlise forense.

Enfase foi dada 4 andlise da legibilidade e adequa-
cio normativa do TCI. Tentou-se identificar o
entendimento dos procedimentos de coleta e das
fases de tratamento, utilizagio e conservacio dos
dados genéticos por parte dos doadores, a fim de
verificar se realmente estavam consentindo de for-
ma autdnoma com os exames de DNA criminais.

Material e métodos

Foi alvo de andlise o processo de consentimento,
em especial o TCI utilizado entre 2005 e 2011
(anexo I) pelo IPPGF/DGPTC/PCER] no ato da
coleta de amostras bioldgicas para exames crimi-

nais de DNA.

A legibilidade foi avaliada a partir do indice de
facilidade de leitura de Flesch (IFLF)(70) calcula-
do com o uso do processador de texto Microsoft
Ofhice Word 2007°. Este indice baseia-se no com-
primento de palavras e frases no texto, de acordo
com a equagao:

IFLF = 206,835 - ((1,015 x comprimento médio
da frase) + 0,846 x (nimero de silabas por 100
palavras))

A interpretagdo ¢ feita variando de zero-dificil a
cem-muito ficil(Z7). Os valores obtidos foram
transformados em grau de instrugio necessdrio
para o entendimento de textos em portugués na
forma proposta por Martins ez 4/(18), como se
segue:

75 < IFLS < 100, primeiro seguimento do Ensino
Fundamental;

50 < IFLS < 74, segundo seguimento do Ensino
Fundamental;

25 < IFLS < 50, Ensino Médio;

0 < IFLS < 24, Ensino Superior.
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Para comparagio do nivel de instrugio, foram
obtidas informacées contidas em fichas cadastrais
arquivadas no IPPGF de todos os 191 doadores
de amostras que compareceram ao Instituto no
ano de 2008.

Foi também verificado o enquadramento do TCI
as recomendacées da Resolucaio MS 196/96, bem
como a Declaragao Internacional sobre os Dados
Genéticos Humanos que resumem bem as deman-
das legais atuais. Por fim, para a percepgio direta
do entendimento do processo pelo qual passariam
apds o consentindo e a condigao sociocultural dos
doadores. Foram entrevistados de forma aleats-
ria com o uso de questiondrio estruturado com
quatorze questdes fechadas, 67 doadores encam-
inhados a exames no IPPGF durante o ano 2011
que voluntariamente aceitavam responder apds a
doagao do material biolégico.

Durante a pesquisa foi mantido o mesmo proce-
dimento de consentimento: apds o cadastramen-
to do doador, ¢ feita uma explicacio oral dos pro-
cedimentos de coleta e do processo de anilise pelo
qual passard o material genético, posteriormente,
¢ passada uma via do TCI ao doador para leitura
e decisdo sobre o consentimento. Quando favo-
rdvel ao procedimento, o TCI é assinado. No caso
de recusa, termo préprio é oferecido. Também h4
termo proprio para menores e incapazes que ¢é en-
tregue ao responsdvel legal.

Resultado e discussao

O TCI utilizado entre os anos de 2005 e 2011
pelo IPPGF apresentou indice de Flesch de 24.
Isto significa uma legibilidade muito dificil, de-
mandando para o seu entendimento, no minimo,
Ensino Superior do leitor. Importante constatagao
feita por Garrido e Garrido(79) foi que apesar da
heterogeneidade, TClIs utilizados por um grande
numero de laboratérios de genética forense nacio-
nais também apresentavam indice de legibilidade
dificil ou muito dificil.

De forma geral, o grau de formagio necessdrio
para o entendimento do TCI mostra-se incompa-
tivel com o nivel médio de formagio dos doado-
res que foram encaminhados ao IPPGF durante o
ano de 2008 (8,1 anos de estudo - Ensino Funda-
mental incompleto). Notadamente, o grau de ins-
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trugio do sujeito é um dos maiores interferentes
desta compreensio do TCI(10).

A tendéncia foi repetida quando analisados os
resultados das entrevistas realizadas no ano de
2011. Em um grupo de 44 mulheres e 23 ho-
mens, com idade media 41+13,8 anos, mais de
61% dos doadores apresentavam Ensino Funda-
mental ou menor escolaridade (tabela 1). Assu-
mindo que a média de anos de estudo de pessoas
com mais de 25 anos idade revela o nivel de esco-
laridade do pais e que em 2009 esse valor era de
7,1 anos (Ensino Fundamental incompleto)(20),
a populagio encaminhada ao IPPGF apresentava
nivel de escolaridade bem préxima da média bra-
sileira (7,2 anos).

Garantir a compreensio mais ampla possivel do
TCI seria a forma mais eficiente de promover a au-
tonomia do doador(5,7). Como exemplo, pode-se
observar o trabalho de Falagas, Korbila, Giannopou-
lou ez al(21), onde apés avaliar o consentimento em
23 estudos de cirurgias e 30 ensaios clinicos, foram
indicadas modificagoes importante no texto de con-
sentimento informado a fim de garantir a eficicia
das informagoes. Para tanto, deve-se reconhecer que
juntamente com o grau de instrugio, prejudicam a
compreensio do TCI o hébito da leitura e o aceso
A internet(10). Entre os doadores entrevistados, a
maior parte nunca acessa internet ou I¢ livros e jor-
nais (Anexo tabela 1).

Além dos problemas de legibilidade, o TCI uti-
lizado no IPPGE assim como outros utilizados
nesta atividade ao redor do pais(79), nao respon-
dia as demandas normativas da Resoluciao 196/96
e da Declaragao Internacional sobre os Dados
Genéticos Humanos(75,22). Entre os problemas
mais importantes encontrados, estava a falta de
informacio quanto aos desconfortos e riscos; aos
métodos alternativos para coleta da amostra; e a
utilizagdo e conserva¢io dos dados genéticos.

Os métodos de coleta da amostra bioldgica uti-
lizados no IPPGE por exemplo, variaram nos
ultimos anos, partindo da pung¢io venosa até o
simples suabe de mucosa oral, em busca de ofe-
recer maior conforto ao doador. Contudo, a nao
exposi¢ao da alternativa de métodos, permitindo
a escolha do doador, provocou situacoes bastante
embaracosas. Pois, vdrios doadores, praticamen-
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te recusavam-se a abrir a boca para a realizacio
do procedimento. Tal constrangimento pode ser
explicado pelo conceito de bucalidade descrito
Botazzo(23) o qual, na busca de uma satde oral
completa, abarca questoes relacionadas a man-
ducagao e a linguagem, mas também as repre-
sentagdes subjetivas relacionadas ao erotismo do

doador.

Nem mesmo a segunda via do TCI era entregue
a0 doador, como determinado por declaragoes
internacionais(75,24) e por normas nacio-
nais(22,25,26) e cédigo de ética profissional(27).
Este fato parece estar ligado a visao de que pesqui-
sas e exames relacionados as investigagoes crimi-
nais, como ¢ o caso do fornecimento de amostras
bioldgicas, impressoes digitais ou padrdes grafi-
cos para exames de confronto, deve ser calcada
na protecdo da coletividade em detrimento das
discussoes sobre o consentimento e direitos indi-

viduais(13).

A tentativa de comprovar, a partir das entrevis-
tas, o consentimento do doador sem o completo
entendimento revelou uma realidade curiosa. A
maioria dos doadores disse que leu o TCI, entre-
tanto ¢ assustador verificar que 45% (tabela 1)
dos doadores tomaram como base para suas de-
cisoes exclusivamente a informagao oral prestada
por servidor que acompanharam a coleta, sequer
lendo o TCI. A falta de leitura do termo certa-
mente estd relacionada ao nio entendimento do
mesmo.

A despeito de nao lerem o TCI, a maioria achou o
termo fdcil e reconhecem que consentiram com o
exame de DNA por comparacio com outra amos-
tra bioldgica, além de terem a correta percepgao
do sigilo de seus dados; de que nenhuma doenca
serd diagnosticada a partir do material colhido;
e que o dado anénimo poderd ser utilizado em
pesquisas cientificas (tabela 1).

A aparente contradicdo entre leitura do TCI re-
alca a ideia de que o Consentimento informado
¢ um processo que nas palavras de Goldim(28)
deve envolver ‘“vespeito miituo, didlogo, paciéncia
e persisténcia na relacdo”. Assim, a assinatura do
TCI ¢é apenas a tltima etapa de documentagao do
consentimento. Além disso, foi importante cons-
tar que a informagao oral estd chegando de forma



correta e efetiva ao doados, pois esta apesar de se-
guir um script estabelecido, ainda era realizada de
forma bastante empirica com forte expressao dos
valores e conhecimentos do entrevistador.

Talvez a grande contradicio encontrada nas res-
postas esteja no entendimento sobre o depdsito
dos dados genéticos em um banco informatizado.
A maioria reconhece que nao serd utilizado qual-
quer banco de dados (tabela 1). Todavia, com o
advento da Lei n° 12.654, que prevé a coleta de
perfil genético como forma de identificacdo cri-
minal, e que os dados genéticos deverao ser arma-
zenados em banco de dados de perfis genéticos,
faz-se necessdrio enfatizar este ponto durante todo
o procedimento de consentimento. Pois, s6 serao
isento do consentimento aqueles para os quais a
referida lei torna obrigatéria a coleta: condenados
por crime praticado, dolosamente, com violéncia de
natureza grave contra pessoa, ou por qualquer dos
crimes previstos no art. 1° da Lei n* 8.072, de 25 de
Julho de 1990.

De forma geral, os resultados levam a percep¢io
de aparente entendimento do processo. Contudo,
nao se pode negar que estes doadores sao vulnera-
dos culturalmente, pois o baixo grau de instrucao
e a caréncia de acesso as diferentes midias escritas
que corroboram os dados de Biondo-Simaes er
al(10) sao parimetros que vulneram. Por outro
lado, na situagao policial, tentando localizar um
ente desaparecido ou, ainda, de incriminar sus-
peitos, como nos crimes sexuais, ou livrar-se de
acusagoes, quando o préprio suspeito se propoe
a oferecer material para exame, tornam-se sus-
cetiveis a realizar qualquer procedimento que os
acalente.

Nesse contexto, o papel do Estado na protecio
e garantia da integridade dos doadores nio pode
ser negligenciado(29). Especialmente em pesqui-
sas que envolvam questoes sobre uso de drogas,
violéncia doméstica, crime organizado, abuso se-

xual(30).

Acta Bioethica 2013; 19 (2): 299-306

Conclusao

O TCI utilizado entre 2005 e 2011 pelo IPPGF
apresenta legibilidade inadequada ao grau de ins-
tru¢do da média da populacio que utiliza os ser-
vicos de Genética Forense no Estado do Rio de
Janeiro, o que nao difere da realidade brasileira.
Além disso, o TCI apresentava vérias deficiéncias
no que diz respeito as demandas da Resolucio
196/96 e a Declaracgao Internacional sobre os Da-
dos Genéticos Humanos.

Apesar desta constatagio, em um grupo de entre-
vistados que passaram durante o ano de 2010, foi
possivel constatar a eficiéncia do processo a partir
da percep¢ao do entendimento do processo por
qual o doador e, posteriormente, seus dados ge-
néticos passariam. Contudo, ficou claro também
que muitas vezes o TCI nao ¢ lido, talvez pela
baixa legibilidade ou pelo contato restrito com
a leitura apresentada pelos doares. Dessa forma,
consentem baseados na informagao oral que lhes
¢ passada, a qual ¢ entrevistador.

Os problemas do processo de obtengao do con-
sentimento somado & vulnerabilidade cultural e
social dos doadores e a suscetibilidade provocada
pela situacdo policial resultam em um consenti-
mento que Nao representa a expressao autbnoma

do doador.

Os resultados da andlise levaram a profundas
mudancas no procedimento de obten¢io de con-
sentimento para exames de DNA criminais no
IPPGE Especialmente o TCI (Anexo II) teve sua
legibilidade facilitada e enquadrou-se melhor as
demandas normativas em vigor.
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Anexo tabela 1 — Respostas (%) de 67 doadores encaminhados a exames no IPPGF no ano de 2011 sobre a condigao sociocultural e entendimento do TCI.

Nivel de escolaridade L¢é jornais/revistas? Acessa internet? Lé livros? Leu o TCI? Achou o TCI fécil?

Nunca estudou 4% Nunca 33% Nunca 61% Nunca 62% Sim 55% Sim 69%
Ensino Fundamental incompleto ~ 42% Diariamente 26% Diariamente 21% Diariamente 11% Nao 45% Nao 26%
Ensino Fundamental 22% Semanalmente 29% Semanalmente 13% Semanalmente 10% Parcialmente 5%
Ensino Médio 27% Mensalmente 12% Mensalmente 5% Mensalmente 17%

Ensino Superior 4%

TOTAL 100 % 100% 100% 100% 100% 100%

Consentiu com o exame de DNA?

A confidencialidade do exame
sera mantida?

A partir do seu material
bioldgico, serd diagnosticada
alguma doenga?

O perfil genéico serd
comparado ao perfil de outro
material biolégico?

Seu perfil genético poderd
ser utilizado em pesquisas
cientificas?

Seu perfil genético poderd
ser depositado em bancos de

dados?

Sim 100% Sim 21% Sim 19% Sim 100% Sim 70% Sim 41%
Nio 0 Naio 74% Nao 76% Nao 0 Naio 22% Naio 47%
Nao sabe 0 Nao sabe 5% Nio sabe 5% Nio sabe 0 Nao sabe 8% Nao sabe 12%
TOTAL 100% 100% 100% 100% 100% 100%

304



Anexo I- Termo de Consentimento Informado utilizado
entre 2005 e 2011 pelo IPPGF

Considerando os principios elencados na Constitui¢ao da
Republica Federativa do Brasil, promulgada em 05 de ou-
tubro de 1988 e atendendo ao que refere o artigo 5° e seus
incisos, eu

, RG

tido pelo , CPF s
concordo de livre e espontinea vontade a submeter-me a
coleta de material biol4gico, com a finalidade de realizar exa-
me de Investigacdo de Vinculo Genético junto ao IPPGF /
DGPTC da PCER], assumindo a responsabilidade por qual-
quer consequéncia advinda desta prdtica. Declaro, ainda,
que concordo que uma amostra de meu material genético
seja objeto de pesquisa cientifica, como aliquota an6nima.
As informagoes contidas neste documento sio verdadeiras.

emi-

Anexo II -Termo de Consentimento Informado utilizado
a partir de 2012 pelo IPPGF

Eu,
_, autorizo, de livre e espontinea vontade, a coleta de mate-
rial biolégico, células da mucosa oral ou sangue, para servir
como padrio de confronto em identificagio humana pelo
DNA no evento em questao.
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Reconheco que, se coletadas células da mucosa oral, os des-
confortos e riscos serdo bastante restritos, pois serd apenas
passada uma haste com algodio na minha gengiva. No caso
de coleta de sangue, serd feita uma pequena perfuragio na ex-
tremidade de um dedo com uso de agulha ou lanceta estéril e
descartdvel, o que provocard pequeno desconforto.

Tenho ciéncia de que nao haverd qualquer custo ou compen-
sacdo financeira.

Concordo que a informacio genética seja depositada em
banco de dados com fins criminais e utilizada de forma ané-
nima em pesquisas cientificas para caracterizagio da popula-
4o brasileira. No entanto, poderei retirar o consentimento a
qualquer momento.

Declaro nao possuir irmao gémeo idéntico e nio ter sido
submetido 4 transfusio de sangue ou transplante de medula
4ssea nos tltimos 120 dias.

Estando ciente ¢, de acordo, assino o presente termo na pre-
senca daqueles que acompanharam o procedimento.
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