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Resumo

Efectua-se uma revisiio sobre a historia do conceito de autono-
mia em pediatria, reflectindo sobre o desejdvel protagonismo de cri-
angas e adolescentes em cuidados de saiide, sublinhando e defenden-
do a capacidade de exercerem a sua voli¢iio veiculada pelas escolhas
e preferéncias referentes a propria saide.

Com base nos conceitos filoséfico e biopsicossocial, apoiando-
-se na literatura ética médica e legislagdes anglo-saxénica e por-
tuguesa vigentes, defendem-se linhas de actuagdo que visam a defe-
sa da autonomia e dignidade da crianca em geral e particularmente
da crianga doente.
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Assentimento e Permissdo Parental

Summary
Informed Consent in Pediatrics

This work is a reflexion on the child and adolescent protago-
nism in health care namely their capacities in making choices and
establishing preferences concerning their own health in a realistic
perspective.

The different meanings of philosophical and biopsicosocial con-
cept of autonomy, the pediatric ethical literature and Anglo-saxonic
and Portuguese legislations reflect what is already a reality.
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This paper is about pediatric autonomy transported to the trian-
gular relationship between paediatrician, child and parents and the
ethical dilemmas that pediatricians nowadays face and that they have
to defend and preserve.
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Introducao

O Juramento de Hipdcrates ndo faz referéncia a
autonomia e consentimento informado, conceitos do séc.
XX com raizes no Iluminismo e Liberalismo.

Por outro lado o exercicio da Medicina pautou-se,
desde tempos imemoriais pela beneficéncia e paternalismo
em que o médico, unilateralmente, decidia o que mais con-
vinha ao doente.

A evolugio do pensamento e conhecimento humanos
e, consequentemente, a evolugdo das sociedades levou a
que o principio da beneficéncia e o exercicio autocratico da
medicina fossem progressivamente questionados pelos
diferentes valores, culturas e morais.

Acresce ao anteriormente explicitado que a revolugdo
industrial do final da séc. XIX desencadeou um acelerado
desenvolvimento biotecnolégico que se prolongou pelo
sec. XX atingindo o seu auge apds a II Guerra Mundial.

Assiste-se no pds guerra a aplicagio dos conhecimen-
tos técnico-cientificos 2 medicina e ao deslizamento de
uma prdtica empirica e personalizada, para uma pratica
tecnoldgica (por isso institucionalizada e centrada nos hos-
pitais), fria, asséptica, sem calor, sentimento ou emog¢ao
onde a relagdo clinica € secundarizada, despersonalizada e
que a sociedade comegou a recear preparando estratégias
de defesa.

Em 1947 o Tribunal de Nuremberga defende o con-
sentimento informado como afirmag¢do e resposta da



172 Consentimento Informado em Pediatria

autonomia do individuo doente ao paternalismo médico
tradicional, visando a defesa dos direitos humanos em
investigagiio .

A partir deste acontecimento e sobretudo com a imple-
menta¢io das unidades de cuidados intensivos 0 médico €
progressivamente condicionado a uma prética clinica de
compatibilizac@io entre autonomia e beneficéncia e tenta
ponderar, controlar e racionalizar o crescente dominio da
tecnologia médica sobre questdes de vida e morte.

Assim sendo e estando a autonomia subjacente ao con-
sentimento informado é importante reflecti-la, atendendo
as suas diferentes vertentes e significados.

Assim a autonomia, como conceito filoséfico, remon-
ta a Socrates, Aristételes, S. Tomdas de Aquino e Kant,
entre outros, representando a escolha entre o bem e o mal,
a virtude e o vicio, o respeito e a intolerincia, a justica e
injustica, o dever e o laxismo.

Mais tarde com o liberalismo de Stuart Mill represen-
ta a afirmacfio do individuo face a sociedade, ao exercicio
da vontade como caracteristica identitdria, a asserciio de
escolhas e preferéncias que podem gerar diferendos e con-
frontos, bem evidentes nas sociedades actuais.

Mas a autonomia ndo se esgota na filosofia, prolon-
gando-se & esfera psicossocial em que é sinénimo de
autodeterminagio, ou seja, de capacidade de manifestar e
exercer a prépria vontade bem como de criar estratégias
independentes e inovadoras para a solu¢do de problemas.

Assim sendo, a aplicacio do conceito biopsicossocial
de autonomia a relaciio clinica conduz a um verdadeiro
desafio na prdtica clinica didria em que a autonomia do
doente condiciona a autonomia da médico (e vice versa),
que o mesmo € dizer ao seu crescimento profissional e
humanista sempre que o doente questiona ou duvida do
tipo de cuidado, exame complementar diagnéstico, diagnds-
tico, progndstico e terapéutica que lhe sdo propostos .

Finalmente nos anos 70, a autonomia torna-se o prin-
cipal pilar ético da escola principialista de Georgetown, de
aplicagdo restrita aos cuidados de satde, e é designado pri-
mado da autonomia.

A aplicagiio do conceito de autonomia & medicina con-
duz-nos a reflexdo, caso a caso, entre a indicagio ou efica-
cia terapéutica e o real beneficio para o doente, numa perspec-
tiva holistica, onde a escolha pessoal € essencial, mas onde
¢ tdo ou mais importante diferenciar entre a cura e a home-
ostasia biopsicossocial.

Assim sendo, sublinha-se a importincia das escolhas e
preferéncias do doente em cuidadas de saude, deslizando a
€nfase dada a beneficéncia e paternalismo para a da indi-
vidualidade do paciente.

Por outro lado, o exercicio da autonomia no interior da
relaglio clinica cria uma relagio terapéutica e de reorgani-
zag¢do entre duas pessoas como reacgdo ao sofrimento
humano e que € idealmente criativa e fiducidria, porque sé

assim € compativel o exercicio conjunto da autonomia.

Isso mesmo sublinham J Bergsma e D C Thomasma ao
afirmarem que "...Os cuidados de salide implicam uma
relacdo de ajuda e reequilibrio entre duas pessoas auténo-
mas com as suas respectivas biografias, experiéncias,
histérias e culturas em que uma cuida e a outra sofre e que
interagem para fazer face ao sofrimento e doenga. E esta
interac¢io em que o médico se interessa ndo sO pelos
aspectos bioldgicos como € sensivel as suas preferéncias e
atitudes, que gratifica o doente na medida em que demonstra
preocupag¢iio com a pessoa e ndo s6 com a doenga"®.

Do exposto se infere que a formatac¢io da praxis médi-
ca passa a reger-se nio so pela legis artis, mas também
pela forte penetragio do primado da autonomia na vida
didria dos cuidados de satde.

A autonomia, fundamentagio do consentimento infor-
mado, define-se como a livre aceitac@o e autorizagdo da
intervencdo médica ou participagio em programa de inves-
tigacio pelo doente, apds adequada explicagio pelo médi-
co da natureza da intervengdo, relagio custos/beneficios e
alternativas .

O consentimento informado apresenta duas vertentes
fundamentais: a legal e a relacional.

A vertente legal € a regra social de consentimento em
instituicGes que devem obter legalmente consentimento
vélido para doentes e pessoas previamente a realizagio de
procedimentos terap€uticos ou participa¢do em programas
de investigacio. No entanto, isoladamente, nilo legitima a
decisdo ou actuagdio terapéutica e sé corporiza integral-
mente a decisdo do doente quando devidamente associada
a vertente relacional que a fundamenta e complementa. @

Com efeito, é ela que veicula a expressio das preferén-
cias e op¢Oes do doente, tendo como principio e fim a
relagfio clinica que cria espago a participacio, respeito e
empenhamento matuo, relativamente a escolhas racionais
e partilha da decisio, bem como a continua permuta inter-
activa e negocial que reforca, modifica ou anula o consen-
timento inicial.

Esta interac¢do sedimentadora da alianga terapéutica
médico/doente rentabiliza o trabalho do médico porque o
doente estard mais apto a colaborar, tem expectativas mais
realistas e estd mais preparado para eventuais compli-
cagoes.

O consentimento informado apresenta vdrios elemen-
tos relacionados com o doente (capacidade, competéncia e
vontade), informagdo a prestar ao doente (revelagio,
recomendagdes e compreensdo) e o consentimento propria-
mente dito (decisio e autorizagdo) .

A capacidade refere-se ao nivel cognitivo e de conscién-
cia do doente que lhe permite compreender as diferentes
componentes da informacgdo, ponderar e reflectir uma
decisiio que serd posta em prética mediante a respectiva
autorizagdo (formalizacdo da decisdo) @+,
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J4& a competéneia refere-se aos direitos civeis do
doente, mediante os quais a lei reconhece o seu direito a
autodeterminacio ©.

E relativamente i capacidade da crianca doente que o0s
pediatras referem alguns desassossegos e inquietacdes,
dado que s6 tem competéncia, do ponto de vista legal, o
adolescente de idade superior a 18 anos. Em criangas de
idade inferior, apesar de poderem pronunciar-se sobre o
que a propria satude diz respeito, a sua opinido nio € vin-
culativa do ponto de vista exclusivamente legal e nfo lhe é
reconhecida, em geral, a competéncia para dar o consenti-
mento informado.

Contudo, sendo o desenvolvimento cognitivo o
processo através do qual a crianga adquire formas de
ac¢lo, pensamento e emogio progressivamente mais elabo-
radas e complexas, o pediatra reconhece-lhe capacidade
para, em determinados grupos etdrios e em situagdes que
niio comportem risco relevante, a crian¢a assumir-se como
a principal guardid e parceira no processo de tomada de
decisdo.

Por outro lado, sendo o desenvolvimento moral o
processo através do qual o ser humano adquire sensibili-
dades, atitudes, valores, capacidades e predisposi¢io para
agir como ser moral, a decisfio vai ser naturalmente influ-
enciada pelo nivel de desenvolvimento moral ¢ pelo
impacto das suas decisGes no outro.

A informagiio dada ao doente pelo médico deve pau-
tar-se pela preocupagiio de comunicacio através de lin-
guagem simples, fluida, isenta de termos técnicos, adequa-
da e acessivel, que consiga transmitir a verdade ao doente,
devidamente enquadrada por uma fraseologia de empatia e
solicitude que o médico deve disponibilizar personalizada-
mente a cada doente.

Contudo a preocupacgdo do total esclarecimento relati-
vamente 2 doenga ndo deve sobrepdr-se & compaixio que
o médico deve experimentar pelo doente doseando-a (ou
até por vezes omitindo-a — privilégio terapéutico) e adap-
tando-a a idade, perfil e momento psicologico.
Subscrevemos Pellegrini ao afirmar que "atirar" a verdade
ou decisdo a um doente que espera ser protegido contra a
noticia de morte eminente ¢ uma gratuita e md interpre-
tacdo da base moral do respeito pela autonomia. Ou seja,
cada doente tem direito a verdade que pode suportar .

Naturalmente que a decisdio e autorizagdo, para além
da compreensdo, exigem ponderagdo e raciocinio e o
envolvimento da crianga torna o processo mais moroso
comparativamente ao adulto.

Com efeito, na pritica, procura-se mais 0 assentimen-
to da crianga porque, na maior parte das situagdes, o con-
sentimento pertencerd ao dominio da esfera parental.
Subsiste, contudo, uma margem de protagonismo para a
crianga cuja capacidade de decisdo pode ser exercitada
quer nas decisdes de pouco impacto (como por exemplo

dando op¢io de escolha entre medicagdo em xarope em
alternativa a supositério), quer nas decisdes de grande
impacto (em que existem seguros riscos e duvidosos bene-
ficios como por exemplo relativamente 2 proposta de um
terceiro transplante hepdtico numa crian¢a com histéria
anterior de rejei¢io) . Obviamente que em situacdes de
seguros beneficios e reduzidos riscos como por exemplo a
antibioterapia numa meningite bacteriana (com alta proba-
bilidade de cura se devidamente tratada comparativamente
a abstinéncia terapéutica em que a evolu¢do é seguramente
fatal), a actuacdio médica rege-se pelo principio da
beneficéncia e paternalismo, nflo dando a crianga hipdtese
de decisdo.

Para além da competéncia legal atribuida aos jovens
maiores de 18 anos, a lei contempla a hipdtese de consen-
timento informado em adolescente menores de 18 anos
mediante algumas figuras juridicas da legisla¢io anglo-
-saxonica, designadamente a de "menor cmancipado”
(adolescente economicamente independente e ndo cohabi-
tando com a familia, menores casados, grividas ou pais,
militares e menores emancipados legalmente) e a do
"menor maturo” (adolescentes dos 14 aos 16 anos aos
quais ¢é reconhecida capacidade de decisido e consentimen-
to em situagdes especifcas — consultas de planeamento
familiar para contracepcdo oral, tratamento de doengas
sexualmente transmissiveis ou pedido de tratamento em
caso de comportamentos aditivos), que ndo impliquem
risco de vida ou para beneficio de outrém ®210-1L121314

Em Portugal a legislacio portuguesa confere o direito
4 autodeterminacio em satde aos adolescentes menores de
18 anos, mediante a portaria n® 52/85 ' que permite o
acesso ds consultas de planeamento familiar a todos os
jovens em idade fértil, bem como o artigo 141° da lei n°
6/84 DR-I? série n° 109 - 11/5/1988 que reconhece o direito
ao consentimento de interrup¢do voluntdria de gravidez em
jovens dos 16 aos 18 anos, desde que nas situacdes con-
templadas na lei 7.

Por sua vez a autonomia da crianca € reconhecida no
Cédigo Penal - decreto-lei n® 48/95 de 15/3/1995 ao
"Reconhecer no dominio dos bens juridicos livremente
disponiveis, como causa de exclusdo de ilicitude nos seus
artigos 38° e 39°, o consentimento prestado por quem
tiver mais de 14 anos e possuir o discernimento
necessdrio para avaliar o seu sentido e alcance no momento
em que o presta” ¥,

Também o Cddigo Deontolégico da Ordem dos
Meédicos refere que "No caso de criangas ou incapazes, O
médico procurard respeitar, na medida do possivel, as
op¢des do doente, de acordo com as capacidades de dis-
cernimento que lhes reconhece, actuando sempre em conscién-
cia na defesa dos interesses do doente" .

Em 1995 o Comité de Bioética da Academia
Americana de Pediatria emitiu documento sobre consenti-
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mento informado, permissdio parental e assentimento na
prdtica pedidtrica .

Sublinhando a importincia do tridngulo relacional cri-
anca, pais e médico reconhece o direito ao consentimento
informado e confidencialidade em adolescentes maiores de
14 anos relativamente a contracepg¢do oral, ao tratamento
de doengas sexualmente transmissiveis e ainda nos casos
de comportamento aditivo (alcoolismo, ou toxidependén-
cia), sem necessidade de consentimento parental.

Em caso de terapéutica com baixo risco de mortalidade
e morbilidade (tratamento de acne severo) poderd, também
ser dispensado o consentimento parental. Pelo contrario
nos casos em que a terapéutica envolva considerdvel risco
(intervengdes cirdrgicas ou terapéutica do foro oncoldgico
com citostdticos) terd necessariamente de passar pelo con-
sentimento informado do doente caso este se situe no
grupo etério superior aos 18 anos ou pelo consentimento
informado parental no caso do adolescente menores 18
anos e nio seja legalmente emancipado.

Exemplificando é também necessdrio permissdo infor-
mada dos pais em caso de:

* Imunizagdes.

» Testes diagndsticos invasivos (caterismo cardiaco,
broncoscopia).

« Terapéutica prolongada com anticonvulsivantes para
controle da epilepsia.

e Correcgio cirtrgica de dedos em baqueta de tambor.

* Remogiio cirdrgica de massa tumoral suspeita.

* Pun¢do lombar (mesmo em situagdes de emergéncia).
O assentimento da crianca e permissio informada dos pais
serd aconselhdvel em situagdes como:

* Venipuncdo numa crianga de 9 anos.

* Exames complementares diagndsticos da dor abdomi-
nal recorrente numa crianca de 10 anos.

* Medicagilo psicotrdpica para controlar a perturbagio
da atenc¢@o grave (entre outros).

Ou seja, em pediatria o assentimento reconhece e
assume a crianga como pessoa com capacidade de ser
integrada num processo decisional e pressupde:

 Ajudar a crianga a compreender a sua doenca.

* Transmitir-lhe a normal expectativa dos testes e trata-
mentos.

e Monitorizar a compreensdo da crian¢a face 4 sua
doenca.

A disseng@io ou persistente recusa ao assentimento
deve ser respeitada sempre que a intervengo proposta nio
seja essencial ao bem estar da crianga ou possa ser adiada
sem risco.

Em investigacdo € vinculativa, mesmo que os pais tenham
autorizado 7>

Recentemente o grupo de trabalho em ética da
Confederation of European Specialists in Paediatrics
(CESP) publicou as linhas de actuagio e recomendacoes

do Consentimento Informado/Assentimento em pediatria ¥
e em investigacdo biomédica envolvendo populagdes

pedidtricas . ~
0 documento é norteado por uma preocupagdo de

preservar a dignidade da crianga nas suas dimensdes fisica,
psicolégica e intelectual, salvaguardar os seus interesses,
protegé-la de riscos, assegurar e respeitar a sua privaci-
dade/confidencialidade e reforcar o seu direito a expressio
e cumprimento dos seus desejos e preferéncias (sempre
que possivel, numa perspectiva realista e de razoabili-
dade).

Muito sucintamente o consentimento informado em
pediatria ¢ desejdvel em adolescentes a partir dos 14 anos,
desde que haja evidéncia de maturidade e capacidade deci-
sional e a interveng¢do nido seja major ou para beneficio de
outro (como por exemplo a doagiio de orglos para trans-
plante) (ZU,Zl,ZlZ})'

Acreditamos, como Engelhardt, ser impossivel actuar
eticamente se ignorarmos a autonomia, preferéncia e valores
individuais ®, realidade inultrapassdvel em pediatria.

Subscrevemos William G. Bartholome ao afirmar que
¢ fundamental dar espago a "experiéncia, perspectiva e
poder das criangas" *”.

Identificamo-nos com Pessoa ao reler: "...A crianca
Eterna acompanha-me sempre.

A direc¢iio do meu olhar € o seu dedo apontando..."

A motivagiio é tentar compreender para melhorar ou,
parafraseando Rodrigo de Zargas, "Trata-se de ensinar a
humanidade a humanidade".

Tudo isto refere-se a infancia, na procura de uma cada
vez maior humanidade no homem de amanha.
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