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em Seis Hospitais

-
<
=
o)
14
o
o
o
=
14
<

Informed Consent - Vision and Perspectives of
Adolescents, Parents and Professionals: Multicentric Study
in Six Hospitals

Maria do Céu MACHADODPX", Rodrigo SOUSA?, Rosario STONE'?, Maria Inés BARRETO*, Filipa GARCES?,

Carla CRUZ®, Susana GOMES®, Mariana RODRIGUES’, Ana Isabel GUERREIRQO?
Acta Med Port 2019 Jan;32(1):61-69 = https://doi.org/10.20344/amp.10826

RESUMO
Introdugao: A Convencéo sobre os Direitos das Criangas e normas nacionais da Direcao Geral da Saude conferem aos adolescentes
o direito as decisdes sobre a sua saude. O objectivo deste estudo foi identificar as dindmicas de implementacédo do assentimento e do
consentimento informado, em ambiente hospitalar.
Material e Métodos: Estudo transversal e multicéntrico realizado a partir de inquéritos. Incluidos adolescentes dos 14 aos 18 anos e
pais respectivos. Foram ainda entrevistados os diretores de servigo e assistentes hospitalares.
Resultados: Obtiveram-se 194 respostas de adolescentes e pais e efetuaram-se 46 entrevistas a médicos e diretores dos servigos.
Adolescentes e pais consideram importante a participagéo no processo de decisdo mas os pais valorizam de forma significativamente
superior a sua participagao (91,7% vs 47,8%, p < 0,001 no grupo 14 - 15 anos; 91,8% vs 53,1%, p = 0,001, no grupo 16 - 17 anos),
bem como a do médico (89,6% vs 69,6%, p = 0,016 no grupo 14 - 15 anos; 91,8% vs 69,4%, p = 0,005 no grupo 16 - 17 anos). Os
folhetos informativos séo pouco perceptiveis pelos adolescentes. Os oito diretores consideraram que os médicos estao sensibilizados
para comunicar com os adolescentes mas tém pouco tempo disponivel. Dos 38 assistentes, 36 afirma ter aprendido com os colegas
mais velhos e confirmam lacunas na formagao po6s graduada.
Discussao: Este estudo pioneiro em Portugal permitiu a identificagdo de areas passiveis de otimizacéo, através de programas da
educagdo para a saude para pais e adolescentes, informacéo escrita adequada a idade e formagéo no ensino pré graduado para
estudantes de Medicina e educagao nas instituicdes de saude para os profissionais.
Conclusao: Os adolescentes e pais desconhecem as normas legais e éticas quanto ao consentimento e assentimento. Nao fica
demonstrada a implementagao do direito dos adolescentes ao assentimento informado / consentimento informado. Propdem-se pro-
gramas locais de sensibilizagdo para adolescentes e pais.
Palavras-chave: Adolescente; Consentimento Informado; Pais; Pessoal de Saude; Portugal; Tomada de Decisdes

ABSTRACT
Introduction: According to the Convention on the Rights of Children and the national standards of the Portuguese Directorate-General
for Health, adolescents have the right to make decisions about their own health. The aim of this study was to identify the dynamics of
the implementation of assent and informed consent in hospital settings.
Material and Methods: Cross-sectional and multicentre study based on surveys, which included adolescents from 14 to 18 years and
their parents. Heads of departments of Pediatrics and attending physicians were also interviewed.
Results: 194 responses from adolescents and parents were collected, and 46 interviews were conducted with physicians and heads
of department. Adolescents and parents consider participation in decision making important, but parents value their own participation
significantly higher (91.7% vs 47.8%, p < 0.001 in the 14 - 15 year group, 91.8% vs 53, (89.6% vs 69.6%, p = 0.016 in the 14 - 15 year
group, 91.8% vs 69.4%, p = 0.005 in the 16 - 17 years group). Information leaflets are difficult to understand by teenagers. The eight
heads of department felt that doctors have awareness towards communication with teenagers but have little time available. Of the 38
attending physicians, 36 said they had learned from their older colleagues and confirmed gaps in postgraduate training.
Discussion: This pioneering study in Portugal enabled the identification of areas that can be optimized, through health education
programs for parents and adolescents, written information that is adequate to the different age groups, training in undergraduate
education for medical students and also education in health institutions for professionals.
Conclusion: Adolescents and parents, are unaware of legal and ethical standards for consent and assent. The implementation of
the adolescents’ right to informed assent / informed consent was not observed. Our proposal is to implement local programs for
adolescents and parents.
Keywords: Adolescent; Decision Making; Health Personnel; Informed Consent; Parents; Portugal
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INTRODUGAO

Em 2015, comemorou-se o 25° aniversario da ratifica-
¢ao da Convencao sobre os Direitos da Crianga pela As-
sembleia da Republica Portuguesa. Importa reflectir sobre
as implicagdes que a Convengéo tem em Portugal, nomea-
damente na implementacgé&o do direito da crianga a exprimir
a sua opiniao em questdes que lhe digam respeito e de que
essa opinido seja considerada."?

O direito ao consentimento informado (Cl) a partir dos
16 anos esta aprovado em varios paises europeus como
Portugal, Espanha, Paises Baixos, Polénia e Noruega.® O
artigo 38° n.° 3 do Cddigo Penal portugués garante aos
menores que tenham 16 anos de idade e discernimento
para avaliar o sentido e alcance do consentimento no mo-
mento em que o presta, a capacidade para consentir uma
intervengdo médica.*

A norma 15/2013 da DGS considera que qualquer me-
nor com 16 ou mais anos de idade e com o discernimento
necessario para avaliar o sentido e alcance do ato diagnos-
tico ou terapéutico que lhe é proposto, pode consentir ou
dissentir.®

A utilizagédo da idade para definir se o adolescente pode
consentir € mensuravel e objectiva mas ndo considera a
variabilidade individual de cada crianga. Investigagao empi-
rica permitiu elaborar ferramentas padronizadas para aferir
a capacidade da crianga expressar o consentimento, das
quais é exemplo a MacArthur Competence Assessment
Tool for Clinical Research modificada para pesquisa cli-
nica. A aplicacdo desta escala mostrou que, a partir dos
11,2 anos, a crianga sera provavelmente competente para
consentir® pelo que Heins propde que nos ensaios clinicos,
0 consentimento substitua o assentimento informado (Al)
acima dos 12 anos.”

De acordo com as recomendagdes do Comité sobre os
Direitos da Crianga® e da Convencéo Europeia sobre os Di-
reitos do Homem e a Biomedicina,® ha uma tendéncia para
a autonomia progressiva dos menores em matéria de sau-
de e ndo apenas a partir de uma idade pré-estabelecida.™
Em Inglaterra, o caso Gillick contra West Norfolk e Wisbech
(1986) introduziu a pratica do consentimento baseado na
capacidade do menor. A ‘competéncia de Gillick’ determina
que a crianga que possui maturidade e inteligéncia sufi-
cientes para compreender plenamente a indole e as conse-
quéncias da intervengéo, tem também a capacidade para
consentir a mesma intervengdo,"" o que tem sido progressi-
vamente aplicado na Irlanda, Inglaterra, Escécia e Pais de
Gales.®

Embora o direito ao Cl esteja consagrado em legisla-
¢do nacional e internacional, os estudos existentes sobre
as praticas hospitalares demonstram que a experiéncia dos
jovens varia entre hospitais e dentro do mesmo hospital.>'3
Varios estudos demonstram uma falha ao nivel da comuni-
cacgao com as criangas hospitalizadas.*%'”

Entre os factores que podem influenciar o processo de
obtengdo de Al ou de ClI incluem-se a educagéo e cultura
da crianga, a atitude e o papel dos pais, a capacidade de
comunicagao, o tempo disponivel e o préprio conhecimento

e sensibilidade dos médicos. ' 71

Com o objectivo de perceber as dinamicas existentes
na implementagéo do direito dos adolescentes de 14 e 15
anos e de 16 e 17 anos respectivamente ao Al e ao Cl em
ambiente hospitalar, os autores conduziram um estudo
prospectivo em adolescentes portugueses e aos seus pais,
complementado por entrevista aos médicos dos respetivos
Servicos.

MATERIAL E METODOS

Estudo transversal e multicéntrico efectuado a partir de
inquéritos ad hoc, baseado em ferramentas de avaliagédo
em contexto hospitalar, aplicadas previamente em estudos
internacionais.?®

Decorreu em Unidades de Internamento, Consulta ou
Técnicas de seis Departamentos/Servigos de Pediatria dos
Hospitais de Santa Maria, Sdo Jodo, Pediatrico de Coim-
bra, Espirito Santo de Evora, Faro e Instituto Portugués de
Oncologia de Lisboa, entre julho de 2015 e agosto de 2016.

Em cada centro, incluiram-se adolescentes dos 14 aos
18 anos assim como os seus pais. Paralelamente, foram
entrevistados com base em questionario préprio os Direto-
res de Servigo e assistentes hospitalares de Pediatria Mé-
dica ou de outras especialidades pediatricas.

Os adolescentes dos 14 aos 15 anos e 364 dias (re-
feridos como G14 - 15) responderam a inquérito sobre
assentimento informado e dos 16 aos 17 anos e 364 dias
(referidos como G16 - 17) responderam a inquérito proprio
sobre consentimento informado. Pretendia-se conhecer a
sua vivéncia quanto a informagéo obtida e a comunicagao
com o profissional de saude. O mesmo foi pedido aos pais,
de forma auténoma e independente.

Os dados foram analisados através do sofftware SPSS
(verséo 20.0; SPSS Inc., Chicago, IL). A significancia esta-
tistica das associagbes foi avaliada através da aplicagao
do teste de qui-quadrado e teste exato de Fisher, quando
apropriados. Foram considerados estatisticamente signifi-
cativos valores de p < 0,05.

A equipa de investigagao foi coordenada pelo Departa-
mento de Pediatria do Hospital de Santa Maria e o projecto
de investigagao foi submetido & Comissao de Etica do Cen-
tro Académico de Medicina de Lisboa (que integra o HSM
e a Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa) e
aceite em Fevereiro de 2015.

RESULTADOS
Globais

Obtiveram-se 194 respostas aos inquéritos a adoles-
centes e seus pais e efetuaram-se 46 entrevistas a médi-
cos e diretores dos servigos pediatricos referidos.

Os dados da amostra global de 240 participantes en-
contram-se na Tabela 1.

As Tabelas 2, 3, 4 e 5 referem-se aos resultados positivos.

Apesar da distribuicho ndo homogénea, obtiveram-
-se respostas de todos os centros e dos varios grupos
propostos.
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Adolescentes dos 14 aos 18 anos

Foram distribuidos inquéritos a 97 adolescentes, 48 dos
quais (49,5%) com idade entre 14 e 15 anos e 364 dias e 49
(50,5%) com idade entre 16 e 17 anos e 364 dias (Tabela
2).

A maioria dos adolescentes refere ter tido informagdes
uteis sobre a sua saude, na escola ou em casa, com maior
peso No grupo mais jovem.

No hospital, cerca de 1/3 recebeu informacéo escrita
sobre os seus direitos e mais de 90% refere que o médico
se apresentou e explicou, de forma que consideraram com-
preensiva, a situagéo clinica e a intervengdo necessaria,
sem diferencgas significativas entre os dois grupos.

Mais de metade dos adolescentes do G14-15 (59,6%)
e cerca de 2/3 do G16 - 17 (67,3%) sentiram que tiveram
oportunidade de dar opinido sobre o tratamento, embora a
percepcao de que tinham sido ouvidos e respeitado o seu
assentimento (grupo mais jovem) e o consentimento (mais
velhos) tenha sido diferente (78,6% vs 81,8% pelos pais e
64,3% vs 66,7% pelos médicos), sem significancia estatis-
tica.

Quanto a partilha da responsabilidade nas decisdes so-
bre a sua saude, cerca de metade dos adolescentes acre-
ditam que os pais devem participar no processo e cerca de

2/3 valoriza a inclusdo dos médicos, sem diferencas signi-
ficativas entre os grupos. Quanto a participagdo do proprio
adolescente, os entrevistados de 16 - 17 anos valorizaram
de forma superior a sua inclusdo quando comparados com
os seus pares de 14 - 15 anos (65,3% vs 52,2%), sem di-
ferencas estatisticamente significativas. Na pratica apenas
20,8% dos adolescentes mais novos e 25,5% dos mais
velhos participaram na decisdo durante a sua estadia no
hospital.

Pais dos adolescentes dos 14 aos 18 anos

Foram distribuidos inquéritos a 97 pais, 48 dos quais de
adolescentes entre os 14 anos e os 15 anos e 364 dias e 49
de adolescentes entre os 16 anos e os 17 anos e 364 dias.
(Tabela 3). Dos 97, 74 eram maes (76,3%): 37 (77,1%) no
G14-15 e 37 (75,5%) no G16 - 17.

A maioria dos pais de ambos os grupos considerou que
o médico forneceu explicagbes relativas a condigédo cli-
nica do filho e que estas foram compreensiveis. De igual
modo, a maioria considerou que o médico explicou a situa-
¢ao ao adolescente de forma adequada a sua compreen-
sdo. Durante a sua estadia e relativamente a obtengéo de
informacao escrita sobre os seus direitos, afirmaram-no po-
sitivamente cerca de 60% dos pais dos mais novos e 50%

Tabela 1 - Distribuigdo da amostra por centro e por subgrupo (n = 240)

Adolescentes + pais

Diretores Médicos 14 -15 16 -17
Hospital Cidade (n=28) (n=38) (n = 48+48) (n = 49+49)
HSM Lisboa 3 9 4 6
IPO Lisboa 1 6 4 0
HSJ Porto 1 5 12 10
HPC Coimbra 1 6 9 16
HES Evora 1 6 1 1
HF Faro 1 6 8 6
Total 8 38 96 98
Tabela 2 - Resultados do inquérito aos adolescentes
Questées fechadas s (-n1=5:8n)os i (-n 1::;)05 P
Recebeste informagdes Uteis sobre a tua saide na escola, em casa ou outro local? 36/48 (75,0%) 34/49 (69,4%) NS
Enquanto estiveste no hospital, recebeste informagéo escrita sobre os teus direitos? 18/47 (38,3%) 16/45 (35,6%) NS
O/a médico(a) que tratou de ti, apresentou-se? 45/48 (93,8%) 45/49 (91,8%) NS
O/a médico(a) explicou-te a tua doenga, tratamento, consequéncias, etc ? 46/48 (95,8%) 46/47 (97,9%) NS
Percebeste tudo o que te foi explicado? 45/48 (93,8%) 47149 (95,9%) NS
Tiveste a oportunidade de dar a tua opinido sobre o tratamento ? 28/47 (59,6%) 33/49 (67,3%) NS
Os teus pais ouviram a tua opinido sobre o tratamento? 22/28 (78,6%) 27/33 (81,8%) NS
O(A) teu(tua) médico(a) ouviu a tua opinido sobre o tratamento ? 18/28 (64,3%) 22/33 (66,7%) NS
Na tua opinido, quem deve participar nas decisdes sobre a tua saude?
O préprio adolescente 24/46 (52,2%) 32/49 (65,3%) NS
Os pais 22/46 (47,8%) 26/49 (53,1%) NS
O médico 32/46 (69,6%) 34/49 (69,4%) NS
Tiveste que tomar alguma decisdo durante esta permanéncia no hospital? 10/48 (20,8%) 12/47 (25,5%) NS
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dos mais velhos.

Aproximadamente 2/3 dos pais de ambos os grupos
relataram que o adolescente teve oportunidade para dar
a sua opinido sobre o tratamento. Segundo os pais, esta
opinido foi por si tomada em consideracdo em 80% e 75%
das situagdes, respectivamente no G14 - 15 e no G16 - 17.
De igual modo, consideraram que os mé dicos levaram em
conta aquela opinidao em pouco mais de 60%. Aproximada-
mente 40% dos pais de ambos os grupos descreveram ter
sido necessario tomar alguma decisao oral ou por escrito
relativamente ao tratamento do seu filho.

No que diz respeito a partilha de responsabilidades na
tomada de decisGes sobre a saude dos adolescentes de
14 - 15 anos, aproximadamente 90% dos pais de ambos
0s grupos valorizaram o papel do médico, bem como o seu
proprio papel. A inclusdo do adolescente na deciséo foi
considerada importante por pouco mais de 55% dos pais
de ambos os grupos.

Quando questionados sobre as decisdes relativas a

vos ao papel dos pais e do médico permaneceram seme-
Ihantes (cerca de 90%), verificou-se um aumento da valo-
rizagao da participagao do préprio adolescente (68,1% nos
pais de adolescentes de 14 - 15 anos e 75,5% nos pais de
adolescentes de 16 - 17 anos).

Médicos

Diretores de servigco

Foram entrevistados oito diretores de servico, incluindo
servigos de Pediatria (5), Neonatologia (1), Cirurgia Pedia-
trica (1) e Genética Médica (1) (Tabela 4).

Destes, sete referiram existir orientagbes sobre Cl e
Al, sendo realizada a respetiva monitorizagdo em seis. Em
quatro servigos houve agdes de sensibilizagdo e em cinco
acbes sobre o envolvimento do adolescente no processo
de decisédo. Todos os diretores consideraram que os pro-
fissionais de saude tém formacéo e sensibilizacdo adequa-
da para comunicar com adolescentes, ainda que 3 destes
refiram que o tempo disponivel ndo é adequado.

adolescentes de 16 - 17 anos, enquanto os valores relati-

Tabela 3 - Resultados do inquérito aos pais

- 14 - 15 anos 16 - 17 anos
Questao fechadas (n = 48) (n = 49) p
Recebeu informagao escrita/ou util sobre os direitos enquanto pai/mae ? 29/47 (61,7%) 25/49 (51%) NS
Ola medlﬁco(.a) que tratou o seu/sua filho(a) explicou-lhe a doenga, tratamento, 47148 (97,9%) 44147 (93,6%) NS
consequéncias, etc?

Percebeu tudo o que Ihe foi explicado? 46/46 (100%) 48/49 (98%) NS
O/a médico(a) explicou ao seu/sua filho(a) a doenga, tratamento, consequéncias, etc? 48/48 (100%) 48/49 (98%) NS
Na sua opinido, o/a médico(a) conseguiu falar com o(a) seu/sua filho(a) de modo 47/47 (100%) 45/47 (95,7%) NS
que ele/ela percebesse?
O(a) seu/sua filho(a) teve a oportunidade de dar a sua opinido sobre o tratamento? 31/48 (64,6%) 32/47 (68,1%) NS
Tomou em consideragéo a opinido do(a) seu/sua filho(a)? 22/31 (80,0%) 24/32 (75,0%) NS
A opini&o do(a) seu/sua filho(a) foi tomada em consideragéo pelo médico(a)? 19/31 (61,3%) 20/32 (62,5%) NS
Foi necessario tomar alguma deciséo oral ou escrita em relagéo ao tratamento do(a) 20/48 (41,7%) 20/48 (41,7%) NS
seu/sua filho(a)?
Na sua opinido, quem devera participar na decisédo sobre a saide dos adolescentes
dos 14 aos 15 anos e 364 dias?
O proéprio adolescente 28/48 (58,3%) 27/49 (55,1%) NS
Os pais 44/48 (91,7%) 46/49 (93,9%) NS
O médico 43/48 (89,6%) 45/49 (91,8%) NS
Na sua opinido, quem devera participar na decisao sobre a saude dos adolescentes
dos 16 aos 17 anos e 364 dias?
O proprio adolescente 32/47 (68,1%) 37/49 (75,5%) NS
Os pais 43/47 (91,5%) 45/49 (91,8%) NS
O médico 42/47 (89,4%) 45/49 (91,8%) NS
Con3|de.ra~|mportante 0s adolescer}tes dos 14 aos 15 anos e 364 dias participarem 40/46 (87%) 31/48 (64,6%) NS
nas decisbes que afetam a sua saude?
Con3|d§ra~|mponante 0s adolescer)tes dos 16 aos 17 anos e 364 dias participarem 44147 (93.,6%) 40/49 (81,6%) NS
nas decisbes que afetam a sua saude?
O(a) seu/sua filho(a) costuma participar nas decisdes familiares (tempos livres, 45/47 (95,7%) 46/49 (93,9%) NS

destino de férias, tipo de refeicdes, etc)?
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Tabela 4 - Resultados do questionario aos diretores de servigco

Orientac6es e monitorizacao

=]
n
(-]

Existe uma orientagao do servigo sobre o Cl escrito e Al oral?

O servigo monitoriza a implementagao efetiva do CI?

o N

Formacao e pratica

=1
n
(-]

As orientagdes sobre o Cl escrito foram divulgadas aos médicos nos ultimos 5 anos?
As orientagdes sobre o Al oral foram divulgadas aos médicos nos ultimos 5 anos?
Nos ultimos cinco anos, foi organizada alguma acgédo de sensibilizagdo sobre a informagéo aos adolescentes?

E sobre o envolvimento no processo de decisdo ou o direito ao Cl escrito?

E sobre o direito ao Al oral?

Considera que os profissionais de saude tém formacéo e sensibilizagdo adequada para comunicar com adolescentes?

Considera que os profissionais de saude tém tempo disponivel adequado para comunicar com adolescentes?

g o o 0o~ N

Assistentes hospitalares

Foram entrevistados 38 assistentes hospitalares: 31 pe-
diatras, 2 neonatologistas e 5 cirurgides pediatricos (Tabela
5).

Todos os entrevistados consideraram importante a in-
formacdo do adolescente, o seu envolvimento no proces-
so de decisdo e a obtencdo do CI escrito e do Al oral. A
maioria referiu ter tido formacao pré graduada e adquirido
experiéncia pratica sobre Cl escrito e Al oral durante a sua
especializagado e/ou formagao pds graduada.

Apenas 30% referiu ter participado em ag¢des de sensi-
bilizagcdo sobre Cl e Al e 36 dos 38 (94,7%) consideraram

Tabela 5 - Resultados do questionario aos assistentes hospitalares

ter lacunas na sua formagao sobre esta tematica.

A maioria referiu ter conhecimento das orientagdes do
servigo sobre Cl escrito (84,2%) e Al oral (76,3%). Quanto
a sua atividade diaria, aproximadamente % referiu promo-
ver a informagé&o, o envolvimento no processo de decisao e
obtengéo do Cl e Al. Apenas 7,9% dos médicos participou
em investigagéo.

Partilha de decisdes de saude: Adolescentes e pais
Uma sub-analise das respostas dos adolescentes de 14

- 15 anos e dos pais demonstrou que valorizam de forma

semelhante a participagdo do adolescente no processo de

Opinidao

n=238

Considera que a informacéo do adolescente, o envolvimento na decis&o ou a obtengéo do Cl escrito € importante?

E do assentimento informado?

38 (100%)
38 (100%)

Formacgao

n =38

Durante a sua formagéo, teve alguma disciplina que incluisse a informagao as criangas, o seu envolvimento na

decisdo ou o direito ao Cl escrito?

E ao assentimento informado oral?

Durante a sua formagao, teve alguma pratica sobre como informar as criangas, envolve-las na decisdo ou obter o Cl

escrito?

E o assentimento informado?

Durante a sua vida profissional, alguma vez participou numa agéo de sensibilizagéo, formagao ou outra sobre

33 (86,8%)
34 (89,5%)
32 (84,2%)

34 (89,5%)

informagéo as criangas, envolvimento na deciséo ou o direito ao Cl escrito? 1 (2H20)
E ao assentimento informado oral? 13 (34,2%)
Considera ter havido alguma lacuna na sua formagéao geral ou continuada na informagéo as criangas, envolvimento na

decisdo e direito ao Cl escrito? < ()
E ao assentimento informado oral? 36 (94,7%)
Pratica n=38
Conhece as orientagbes do servigo sobre o Cl escrito? 32 (84,2%)
E sobre o assentimento informado oral? 29 (76,3%)
Promove sempre a informagao do adolescente, envolvimento na decisdo e a obtengdo do Cl escrito? 30 (78,9%)

E do assentimento informado em menores?

Alguma vez participou ou promoveu investigacéo sobre a informagéo dos adolescentes, o seu envolvimento na

decisdo ou a obtengao do Cl escrito?

E do assentimento informado?

27 (71,1%)
3(7,9%)

3 (7,9%)
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decisdo acerca da sua saude (Tabela 6).

No entanto, verificou-se que os pais valorizam de for-
ma significativamente superior a sua participagdo (91,7%
vs 47,8%; p < 0,001), bem como a do médico (89,6% vs
69,6%; p = 0,016).

Achados semelhantes foram verificados no G16 - 17,
com os pais a valorizarem de forma significativamente su-
perior a sua participagéo (91,8% vs 53,1%; p < 0,001) e a
do médico (91,8% vs 69,4%; p = 0,005) (Tabela 7).

DISCUSSAO

O consentimento informado e a sua aplicagéo a popu-
lacdo pediatrica constitui o maior desafio ético das ultimas
décadas.

Este estudo sobre Cl na visdo e perspetivas de ado-
lescentes, pais e profissionais foi pioneiro em Portugal e
preenche uma importante lacuna na investigacdo nacional.
Os resultados obtidos, nomeadamente discrepancia entre
as politicas existentes, o conhecimento e a pratica dos pro-
fissionais, bem como as experiéncias dos adolescentes e
dos seus pais vém confirmar a informacado de estudos de
avaliagdo mais genéricos sobre os direitos da crianga em
hospital.-24

De acordo com as obrigagdes do governo portugués
face a ratificagdo da Convengédo sobre os Direitos das
Criangas e a Convencao de Oviedo, todas as criangas de-
verao ter acesso aos mesmos direitos. Assim, a aplicagcéo
do direito da crianga a ser ouvida implica ndo s6 a exis-
téncia de legislagdo como também a criagdo de normas,
a adopgao de politicas hospitalares, a formagao adequada
dos profissionais envolvidos, e a informagao dos adoles-
centes e pais sobre os seus direitos.’

Os nossos resultados vém demonstrar a necessidade
de quadros de implementagdo das convengdes assinadas
e da legislagdo em vigor. A Organizagao Mundial de Sau-
de (OMS) propde a criagdo de comités nacionais interins-
titucionais, com representagdo dos Ministérios da Saude
e da Ciéncia e do Provedor da Justi¢ca entre outros, para

Tabela 6 - Partilha de decisdes de saude: 14 - 15 anos

implementagado dos direitos das criangas. A missao deve-
ra ser cumprida através da formagao pré e pos graduada
de profissionais, monitorizagdo e avaliagdo da qualidade
dos cuidados de saude prestados, incluindo os direitos das
criangas e criacao de parcerias entre redes de colaboragao
e supervisdo entre hospitais e centros de saude.? Os re-
sultados desta investigagdo podem integrar o relatério pe-
riodico do governo portugués ao Comité sobre os Direitos
da Crianga, sobre a realizacédo dos direitos das criangas em
Portugal.?®

A Convencgao sobre os Direitos da Crianga define crian-
¢a como o grupo etario dos 0 aos 18 anos, porém ja em
2009, recomendava a introdugao de critérios de idade para
o Cl," e, ainda antes, em 1997, o Conselho da Europa suge-
ria uma tendéncia para a pratica da autonomia progressiva
dos menores em matérias de saude e ndo apenas a partir
de uma idade pré-estabelecida.’ O direito de liberdade e
auto-determinagdo do doente é constitucionalmente pro-
tegido (artigo 26° da Constituicdo da Republica Portugue-
sa) e é o principio ético, segundo Beauchamp e Childress
(1993), que determinou a exigéncia de obtencao de Cl para
a pratica médica.

Enquanto em Portugal, o cddigo penal estabelece os
16 anos como limite para a imputabilidade, noutros paises
essa idade bem como outros critérios para Cl sao variaveis
e reflectem a opinido de que o médico pode avaliar a ma-
turidade da crianga e dar-lhe autonomia da sua decisado a
partir dos 12 anos.?

Belter e Grisso (1984) demonstraram que a capacidade
de um adolescente compreender e proteger os seus pro-
prios direitos ndo era significativamente diferente entre os
15 e 0os 21 anos. Isto sugere que aos 15 anos, o adolescen-
te tem plena capacidade-de compreensao e exercicio dos
seus direitos.?”

Alderson, referenciada por Runeson et al, argumenta
ainda que a competéncia nas criangas é desenvolvida em
resposta a experiéncia e expectativas das mesmas, e nao
mera e gradualmente, por fases ou idades."”

Questio Adolescentes Pais
(n = 48) (n = 49) P
Na sua opinido, quem devera participar nas decisdes sobre a saude dos adolescentes
dos 14 aos 15 anos e 364 dias?
O proprio adolescente 24/46 (52,2%) 28/48 (58,3%) NS
Os pais 22/46 (47,8%) 44/48 (91,7%) < 0,001
O médico 32/46 (69,6%) 43/48 (89,6%) 0,016
Tabela 7 - Partilha de decisdes de saude: 16 - 17 anos
Questio Adolescentes Pais
(n = 48) (n = 49) P
Na sua opinido, quem devera participar na decisao sobre saude dos adolescentes dos
16 aos 17 anos e 364 dias,?
O proprio adolescente 32/49 (65,3%)  37/49 (75,5%) NS
Os pais 26/49 (53,1%)  45/49 (91,8%) < 0,001
O médico 34/49 (69,4%)  45/49 (91,8%) 0,005
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Em muitos paises da Europa, estabeleceu-se um con-
senso de que a partir dos 16 anos deve ser pedido Cl a
crianga devidamente esclarecida e entre os 14 e os 16
anos, devera ser pedido assentimento informado apds ex-
plicagéo apropriada a idade a juntar ao consentimento dos
pais.28'3°

Porém, como ja foi dito anteriormente, existem outros
critérios, tais como o critério de Gillick, baseado na ma-
turidade e competéncia das criangas no reino Unido. No
Estado de Nova Gales do Sul na Australia, a legislagao es-
tabelece que ‘a crianga a partir dos 14 anos pode consentir
sobre o seu tratamento desde que compreenda adequa-
damente e aprecie a natureza e consequéncias da opera-
¢ao, intervengdo ou tratamento’. Porém é prudente, caso
a crianga tenha 14 ou 15 anos, que os profissionais obte-
nham também o consentimento dos pais ou tutor, a ndo ser
que o paciente se oponha.®

O objectivo do nosso estudo foi perceber se, nos ser-
vigos de pediatria portugueses, a lei e os principios éticos
eram aceites e cumpridos e se os médicos tinham sensibi-
lidade e conhecimentos nesta area.

A amostra envolveu 240 testemunhos, das quais 194
inquéritos a adolescentes e pais e 46 entrevistas com ques-
tionario a médicos, distribuidos em seis centros ainda que
de forma irregular. Este estudo multicéntrico demonstra
que, em Portugal, é possivel trabalhar em conjunto de for-
ma a obter uma massa critica suficiente para que a investi-
gagao seja internacionalmente aceite.

Globalmente, percebe-se que nao ha grandes diferen-
gas entre os dois grupos etarios embora quando se cruzam
os resultados de adolescentes, médicos e pais, se verifique
que os adolescentes tém uma visao diferente e que é esta-
ticamente significativa.

No que respeita as informagdes sobre a saude, os dois
grupos apontaram a escola como fonte principal, no ambito
da educagédo para a saude ou na disciplina de Ciéncias,
o0 que é de salientar. No entanto, parece haver pouca in-
formacao nas instituicdes de saude e unicamente sobre a
doenca em causa. Numa filosofia como a defendida pela
OMS, de uma medicina compreensiva, de proximidade e
de oportunidade, as instituicdes de saude deveriam adop-
tar uma estratégia para melhorar a literacia em saude dos
jovens e pais.

Reconheceu-se haver pouca informagao organizada
sobre direitos nos hospitais, restrita quase aos servigos
acreditados. E utilizada a carta da crianga hospitalizada em
folheto ou brochura mas percebe-se que esta informagéo &
mais direccionada aos pais do que aos adolescentes.

De louvar a assertividade e proactividade dos médicos
pois foi referido que mais de 90% se apresentaram e que
a explicagcéo sobre a situagao clinica foi tida como satisfa-
téria. Uma vez mais, néo se registaram diferencas entre os
grupos.

No entanto, dos que perceberam a informacéo ministra-
da, apenas cerca de 60% puderam dar opinido e nesta area
ha diferencas, embora sem significancia, entre o papel do
proprio adolescente na sua visdo, aos 14 e aos 16 anos.

Apenas 20% a 25% dos adolescentes referiram ter to-
mado decisao, o que parece refletir que na pratica, tal como
no estudo de Coyne e Gallagher,? ndo sdo dadas verda-
deiramente oportunidades ao adolescente para interferir na
decisdo, com uma maior preocupagao para o grupo dos 16
- 17 anos.

Também o estudo de observagéo de Runeson et al de-
monstra que os pais nem sempre apoiam seus filhos em
situagdes dificeis e que a equipa de saude geralmente in-
forma as criangas sobre o que ira acontecer sem apresen-
tar alternativas ou sem pedir as suas opinides."

Os adolescentes e os pais referem que o envolvimento
e a capacidade de decisdo sao factores dependentes do
nivel de maturidade, proporcionando maior responsabiliza-
¢do e melhor adesao terapéutica, o que é importante na
doenca cronica.

O cumprimento das recomendagbes médicas é funda-
mental em todos os aspectos da pediatria, especificamente
para um tratamento bem sucedido, na prevencéo de doen-
¢as e para a promogao da saude. Neste sentido, Winnick e
outros argumentam que a comunicagao entre o médico e o
doente é um elemento crucial.®!

A maioria dos pais recebeu informagéo orientada para
si ao invés de ser para os adolescentes (30% - 40% vs 50
- 60%), sendo a percepg¢éao positiva relativamente a satisfa-
¢do com a qualidade da informagéo recebida, semelhante
a dos filhos.

Segundo os pais, os seus filhos opinaram mais do
que estes proprios consideram. Em menos de metade da
amostra, as decisdes foram tomadas oralmente ou por es-
crito.

Tal como no grupo dos adolescentes, também para os
pais, ndo ha evolugéo dos 14 para os 16 anos na efectiva
tomada de decisdo. Curiosamente, os pais dos mais novos
consideraram que, aos 16 anos, os filhos ja devem deci-
dir, 0 que teve representatividade mais baixa nos pais dos
mais velhos. Parece que a saude e a doencga sado areas de
infantilizagcdo do adolescente com sucessivo adiamento da
responsabilizagéo pelos pais.

Sobre a partilha de deciséo, os adolescentes valorizam
mais o papel dos médicos e dos proprios e os pais séo os
menos referidos. Salienta-se que 30% dos adolescentes
ndo inclui o médico nas decisbes sobre a sua saude.

Os oito directores descrevem as orientagdes dos servi-
¢os como existentes, divulgadas e monitorizadas mas reco-
nhecem que o tempo é escasso para o trabalho médico e
uma possivel barreira a implementagéo.

Os 38 médicos tém a convicgdo da importancia do as-
sunto e a maioria afirmou ter tido formagéo especifica pré
graduada mas nao pos graduada e ter aprendido com a
pratica clinica e com os colegas mais experientes. Alguns
assumem que falam o0 menos possivel e, apenas se estrita-
mente necessario para um Cl.

Demonstra-se ainda que, embora o envolvimento do
adolescente seja transversal ao grupo de pais e médicos,
a deciséo final deve ser deles sendo estas diferengas per-
ceptiveis nas respostas abertas e fechadas.
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Limitagoes do estudo

O presente estudo foi efectuado em hospitais terciarios,
com predominio de doenga crénica, com maior contacto
com os servigos de saude e submetida a procedimentos
mais invasivos, pelo que até podera ter melhores resulta-
dos e ndo extrapolaveis a nivel nacional.

Nao se identificaram raparigas e rapazes e seria inte-
ressante, dada a variavel maturidade, ver as diferengas li-
gadas ao género.

O inquérito ndo abordava o nivel educacional dos pais,
0 que pode ser um factor de enviesamento.

CONCLUSAO

Os adolescentes, pais e médicos desconhecem as nor-
mas legais e éticas aos 14 - 15 e aos 16 - 17 anos quanto
ao consentimento e assentimento, respectivamente, pelo
que se propde a alteragdo da norma com explicagéo fun-
damentada e desenvolver programas nas escolas secun-
darias no ambito da educagéo para a saude e informagao
aos pais nas instituicbes de saude e formagéo pré e pods
graduada para profissionais de modo a melhorar o conheci-
mento sobre a implementagao do direito dos adolescentes
ao Al/CI.

Nao fica demonstrada a implementacéo do direito dos
adolescentes ao Al/Cl e sera necessario completar com
estudo retrospectivo sobre o ano de 2017 nos servigos en-
volvidos e monitorizar as praticas de CI/Al com inclusédo de
novos centros.

As brochuras/folhetos ndo séo perceptiveis pelos ado-
lescentes pelo que se propde a elaboracdo de folhetos
apropriados ao grupo etario, envolvendo jovens com doen-
¢a cronica.

A formacgao e a sensibilizagdo de médicos e profissio-
nais de saude pode ser melhorada através de programa
de formagéo para alunos de medicina e profissionais de
saude com apoio da Sociedade Portuguesa de Pediatria e
do Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida.

Os adolescentes e os pais ndo tém informacao suficien-
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