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Informacao e Consentimento em Pediatria

A Experiéncia do Servico de Pediatria
do Hospital de Santa Maria

MARGARIDA EJARQUE ALBUQUERQUE

Resumo

A relacdo médico-doente em Pediatria reveste-se de um caricter
particular, ja que as criangas, ndo dispondo de total autonomia, sio
representadas pelos seus pais impondo-se prioritariamente o principio
da beneficéncia. No entanto as criangas tém o direito de ser informadas
de acordo com as suas capacidades e de igual modo as suas opinides
devem ser tidas em consideracgo. Da experiéncia do servigo de Pediatria
do Hospital de Santa Maria salienta-se a universal preocupagdo com a
informagdo da crianga, adequada ao seu entendimento, sendo o prognds-
tico sempre referido numa perspectiva de esperanga e desenvolvimento
futuro. 45% das Unidades manifestam abertura as preferéncias das cri-
angas. S6 foi directamente requerido o consentimento do préprio jovem
para intervengdes estéticas e alguns protocolos de investigagio a partir
da adolescéncia. A maioria dos médicos desconhece as disposi¢des
legais acerca do consentimento das criangas para ensaios clinicos.

Palavras-chave: Autonomia, Beneficéncia, Consentimento
informado, Crianga, Etica.

Summary

Communication and Consent in Paediatrics

Children, whose mental capacities and autonomy mature with
growth, are represented by their parents, Beneficence overrides auton-
omy. Nevertheless children have the right of being informed and their
preferences should be respected according to their growing capacities.

Key-words: Autonomy, Beneficence, Informed consent, Child,
Ethics.

A Experiéncia do Servico de Pediatria
do Hospital de Santa Maria

A relacio médico-doente em Pediatria reveste-se de um
cardcter particular, j4 que as criangas, ndo dispondo de
autonomia, sdo representadas pelos seus pais, ndo deixando
contudo de ser o centro da relac@o clinica. Estabelecemos
com elas uma outra relagio individualizada, necessitando

de uma linguagem muito prépria e, ndo infrequentemente,
com um forte vinculo afectivo. Vivemos uma constelagdo
de relacGes e de fidelidades, individuais e com a familia no
seu todo, tendo como objectivo principal a defesa do me-
lhor interesse da crianga.

Como base de reflex@o sobre a informagdo e o con-
sentimento em Pediatria, efectudmos uma entrevista
estruturada informal aos coordenadores ou a um elemen-
to do "staff’ fixo de cada uma das unidades com interna-
mento do Servico de Pediatria do Hospital de Santa Maria
(no total de 11 ), com excepg¢do do internamento neona-
tal.

Foi questionada a idade a partir da qual havia a preocu-
pacdo da transmissdo de informagfo médica as criangas, €
para que tipo de informac#@o (procedimentos, diagndstico,
progndstico) assim como a idade a partir da qual seria con-
siderada a sua opinidio/consentimento, para procedimentos
de diagndstico e terapéutica e ainda em projectos de inves-
tigacdo. Foram ainda perguntadas as causas que motivam
essa preocupacdo e quem € o responsdvel directo por essa
comunicagdo (ver Quadro)

Através deste inquérito verificdmos que:

1 ) Ndo hd procedimentos normalizados em qualquer
Unidade.

2) A preocupac@o com a informag&o a prestar a crianga
doente € universal no que respeita aos procedimen-
tos ou actos médicos a que vai ser submetida. E
considerada fundamental para reduzir a ansiedade e
melhorar a cooperacdo com os procedimentos e
aderéncia ao tratamento. 45% das Unidades infor-
mam a partir da idade pré-escolar e as restantes a
partir da idade escolar.

3) Em relagio a informagdes acerca do diagndstico €
referido que se informa a prépria crianca de acordo
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com a sua capacidade de compreenséo e na medida
em que ela manifeste interesse/curiosidade, isto &,
vio tentando responder &s suas perguntas; também
fazem o ensino considerado indispensdvel para o
auto-controlo do tratamento, com particular relevan-
cia para os doentes crénicos. Numa Unidade
(Nefrologia) foi referida a importéncia deste conhe-
cimento para o jovem se compreender, aceitar e
potenciar o seu desenvolvimento.

4) Quanto ao progndstico ele € sempre referido numa
perspectiva de esperanca e desenvolvimento futuro.
Todas foram undnimes em afirmar que omitiriam
informacéo sobre prognéstico reservado, em qual-
quer idade pedidtrica.

5) Na quase totalidade dos casos é o médico assistente
que informa pessoalmente a crianca. Na Unidade de
Nefrologia este ¢ um trabalho de equipa (médico,
enfermeira, dietista) e na Cirurgia Pedidtrica tam-
bém € uma tarefa que € partilhada frequentemente
com a enfermeira.

6) Duas Unidades (Cirurgia e Cardiologia) desen-
volveram técnicas especiais de comunicacédo dirigi-
das as criangas (livros/brinquedos) exemplificando
as situacdes que as criangas vdo viver durante
alguns internamentos programados.

7) Quanto 2 opinido/consentimento para actos médicos,
45% das Unidades manifestam uma certa elastici-
dade em relacdo as preferéncias das criangas (xarope
versus comprimidos, marca de xarope, adiamento
pontual de algum procedimento) desde que ndo haja
interferéncia com qualquer acto considerado impres-
cindivel. S6 na Unidade de Cirurgia alguns procedi-
mentos (préteses testiculares e intervencdes estéti-
cas) realizados na adolescéncia, requerem o consen-
timento do préprio jovem. Outras 3 Unidades
(Doengas Metabdlicas, Neurologia e Cardiologia)
ponderam a necessidade do consentimento na ado-
lescéncia tardia.

8) Os projectos de investigacdo sfo raros, obviamente
de "risco minimo", e s6 duas Unidades (Hematologia
e Neurologia) requerem o consentimento do préprio:
no primeiro caso na adolescéncia tardia e no segun-
do caso, com um projecto de rastreio na comunidade
para jovens de 12-13 anos.

9) As causas apontadas para a necessidade de informac#o
das criangas foram: reduzir a ansiedade (6 Unidades),
humanizar os cuidados (1 Unidade), melhorar a tol-
erancia a dor (1 Unidade), melhorar a aderéncia ao
tratamento (8 Unidades) e contribuir para o desen-
volvimento pessoal do jovem (1 Unidade).

10) A capacidade da crianga/jovem € informalmente

avaliada pela equipa que a trata, ndo sendo requeri-

da qualquer avaliagdio psicolégica especializada
para esse fim.

11) A maioria dos médicos contactados desconhece a
imposi¢do legal do consentimento dos jovens na
lei dos "ensaios clinicos".

Embora a preocupagdo com a humanizagdo dos cuida-
dos seja evidente, manifestando-se pelas elaboradas técni-
cas de comunicagdo, pelo constante ensino para a satde,
pelo esforco do envolvimento de toda a familia na sua
forma mais alargada, pelo consenso informal que se tente
obter com 0s jovens sobre os actos médicos a que sio sub-
metidos, esta é sempre uma atitude paternalista que se
mantém frequentemente mesmo para os mais velhos. A
comunicagio é essencialmente fundamentada em razdes de
ordem pragmética e de beneficéncia. Nunca foram referi-
dos os direitos das criangas enquanto sinal de respeito pela
sua pessoa (autonomia).

Quadro I
Resume dos Dados do Inquérito Servico de Pediatria — HSM

INFORMAGAQ CONSENTIMENTO
UNIDADE | IDADE | PROC. | DIAGN.| PROGN. | QUEM | PREE CONS. | INVEST
Hematologia 4 sim Varia Nio M 14 niio 12
UCEP 6 sim Varia Nio M 8 nio ndo faz
Metabdlicas 6 sim Varia Nao M ndo 16 ndo faz
Neurologia 4 sim Varia Nio M 8 15 15
U Pluridisc. £) sim Varia Nio M ndo ndo ndo faz
Nefrologia 6 sim Varia Nio equipa nio nio 18
Cirurgia 8 sim Varia Nio equipa nio Adolesc 18
Pneumologia 4 sim Varia Nio M ndio nao 18
Gastroenter. 6 sim Varia Nio M 7 ndo 18
Infecciologia 2 sim Varia Nio M J nio ndo faz
Cardiologia 6 sim Varia Nio M ndo Adolesc | nio faz

PROC: Procedimentos; DIAG: Diagndstico, PROG: Prognéstico
Reservado;

QUEM: Quem Informa; PREF: Idade em que aceitam Preferéncias da
Crianga;

CONS: Idade de Consentimento para Actos Médicos;

INVEST: Idade de Consentimento para Investigagdo; M: Médico
Assistente

Pelo Superior Interesse da Crianca

As criangas no inicio da vida ndo tém preferéncias e os
muito jovens sfo frequentemente demasiado imaturos para
as formular ®?, Os pais tém a responsabilidade moral e
legal de zelar pelas criangas; a sociedade tem de depender
da integridade e boa fé dos pais para protegerem os seus
filhos . No entanto, na nossa cultura a Sociedade enquan-
to tal tem interesse e obrigacdo de proteger as criangas.
Se houver conflito de interesses ou alguma incapacidade
em compreender o que é melhor para a crianga, a autori-
dade paterna pode requerer limitacdes legais.

Nio sendo possivel aplicar o principio da autonomia as
criangas, este ndo serd nunca substituido pela autonomia
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dos pais mas sim pelo principio da beneficéncia, isto &, a
regra do "melhor interesse” da crianga. “*** Os pediatras
sdo assim confrontados com o dever de formular um jul-
gamento independente acerca desse interesse e compara-lo
com as decisdes dos respectivos pais, podendo ser
necessdrio determinar a relevéncia e o peso das preferén-
cias parentais quando entram em conflito com as recomen-
dagdes dos profissionais de satide . Diria que hd um certo
desvio da ténica da "decisdo esclarecida" para o "consenti-
mento informado".

Ao considerar a regra do melhor interesse, todos os
dias entramos em linha de conta com julgamentos sobre
qualidade de vida.

Devemos ter bem presente que todos os seres humanos
sdo iguais. O principio da igualdade na consideragdo de
interesses proibe que a nossa prontiddo para considerar os
interesses dos outros dependa das suas capacidades ou de
outras caracteristicas com excepcdo da caracteristica de
possuirem interesses © A capacidade de sofrer (e de gozar
as coisas) € apontada por Jeremy Bentham como o pré-re-
quisito para falar de interesses e confere o direito a con-
sideracdo igualitdria®.

O valor de uma vida é essencialmente o valor que tem
para a propria pessoa, neste caso, para a prépria crianga.
Os julgamentos "pelo melhor interesse” devem concen-
trar-se em factores tangiveis como o diagndstico e o
progndstico médicos e o sofrimento fisico @.

Destes considerandos deriva, ainda, a impossibilidade
ética, de autorizar que uma crianga seja dadora de 6rgdos
(em vida) ou que seja submetida a qualquer ensaio clinico
que ndo possa resultar em seu proprio beneficio.

A Importancia da Familia

Os valores da familia e nfio s6 as preferéncias individu-
ais modelam a interpretacdo dos beneficios para a crianga .

A familia, muito mais do que um conjunto de pessoas
que interagem entre si, € um sistema social que assegura
fungdes indispensdveis aos seus elementos, sendo um
recurso para a vida, para a satide e para o apoio na doenga.
@ A vida em familia acarreta limitagdes naturais na autono-
mia, liberdade e privacidade de cada elemento, como con-
sequéncia ou em paralelo das vantagens que a familia oferece
aos seus elementos .

A prestacdo de cuidados pode tornar-se particular-
mente complexa, tendo o Pediatra uma responsabilidade
ndo s6 perante o superior interesse da crianca, mas também
perante a "familia" enquanto estrutura que a protege € cons-
titui o meio natural para o desenvolvimento e socializac¢io
da prépria crianga.

Constata-se com alguma frequéncia a desagregacdo
de familias que integram uma crianga grave e/ou croni-
camente doente. A nossa comunicagio privilegiada com

um dos pais, em geral a mde que mais facilmente acom-
panha o filho durante os internamentos e intervengdes
médicas, pode agravar o sentimento de afastamento,
quicé de culpabilidade, do outro progenitor contribuindo
para essa desagregacdo®. Também ¢é necessdria sensibili-
dade e diplomacia para gerir conflitos de opinido entre
o0s pais. E importante o envolvimento dos irméos, sendo,
por exemplo, um insubstituivel motor do desenvolvi-
mento psico-cognitivo para as criangas com déficits
mentais. Os irmios ndo podem ser de qualquer forma
marginalizados da familia em alturas de crise, podendo
por esse motivo vir a sofrer patologia psico-afectiva e
comportamental. A coesdo familiar é um valor a respeitar
e proteger e que certamente constituird um beneficio
para a crianca.

Apesar do papel de "advogado" da crianga que cabe
certamente ao pediatra, salientaria a necessidade de evitar
uma relagdo "autoritdria" ou paternalista com os seus
familiares.

O Desenvolvimento da Autonomia

A relacdo médico-doente pressupde um encontro € um
didlogo entre duas pessoas que serve de base ao estabele-
cimento da confianca® tfo necessdria a uma interaccio efi-
caz e aderéncia ao tratamento. Este encontro também se
estabelece com uma crianga, sendo o didlogo possivel
obviamente influenciado pela sua capacidade de com-°
preensdo e expressdo, em continua evolugdo. E importante
desenvolver técnicas apropriadas de comunicagdo como
livros/impressos imitando literatura infantil que expliquem
os procedimentos mais invasivos ou transmitam infor-
magdo sobre algumas doengas crénicas mais prevalentes,
assim como deixar as criangas brincar com bonecos "me-
dicalizados", i.e., bonecas ou peluches com soros, seringas,
sondas ... de modo a tornar o ambiente hospitalar mais
familiar.

A medida que a crianca amadurece, as suas preferén-
cias tornam-se cada vez mais importantes na tomada de
decis@o acerca dos tratamentos adequados ®. No art® 12°
da Convencfo sobre os Direitos da Crianca os "Estados
Partes garantem a crian¢a com capacidade de discerni-
mento o direito de exprimir livremente a sua opinido sobre
as questoes que lhe respeitem, sendo devidamente tomadas
em consideracdo as opinides da crianga, de acordo com a
sua idade e maturidade".

Para existir autonomia, isto é, competéncia decisoria,
sdo necessdrias trés premissas:

— Intencionalidade (e capacidade de a exprimir);

— Conhecimento da situacio;

— Estar livre de influéncias controladoras #*.

Enquanto a primeira existe ou ndo, as outras duas
admitem uma graduagdo, devendo os limites exigiveis
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destas ultimas ser confrontados e fixados cuidadosamente
no respectivo contexto®,

Quanto maior o risco para o paciente e/ou mais com-
plexa a decisfio, maior a competéncia necessdria para ele
poder decidir autonomamente a execugdo ou a recusa de
um plano de tratamento ®.

E dificil avaliar o nivel de capacidade de decisdo e, em
geral, toma-se a maioridade (18 anos) como o limite para a
autonomia total. No entanto, a lei prevé, por exemplo, o
limite dos 16 anos para o consentimento informado expres-
so em casos de pedido de interrupg¢do de gravidez ndo
punivel e o livre acesso de adolescentes a consultas de
planeamento familiar. O Dec-Lei 97/94 de 9 de Abril,
sobre ensaios clinicos defende a necessidade de consenti-
mento dos menores no seu Art® 10°-5-: "Tratando-se de
Sujeitos menores ou incapazes, o consentimento deve ser
prestado pelos seus representantes legais, sem prejuizo da
necessidade do consentimento dos menores que disponham
de capacidade de entendimento e manifestagdo de von-
tade.” A regra juridico-penal geral atribui aos 14 anos a
capacidade de consentir“?,

A National Commission for the Protection of Human

Subjects of Biomedical and Behavioural Research
recomenda a idade de 7 anos como o limite para pedir
opinifio acerca da investigagdo e a partir da qual a sua
recusa seja respeitada.
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