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Apresentacao

A participagdo de criancas e adolescentes nos
processos de tomada de decisdo em saude é
um desafio. Requer ndo s6 uma mudanga de
atitudes face aos menores, mas exige conheci-
mento e habilidades para poder desenvolver
processos de tomada de decisao partilhados e
informados.

Escutar, comunicar melhor, promover a autono-
mia e acompanhar serdo algumas das habilida-
des necessarias para poder desenvolver um no-
vo modelo de deliberacao ética.

Para esta reflexdo, acompanham-nos as médi-
cas pediatras Dra. Montse Esquerda Aresté e
Cristina Notta™

O campo de saude atual é caracterizado por
uma grande «complexidade». Vivemos tempos
complexos e atendemos doentes ainda mais
complexos. O enorme desenvolvimento técnico
-cientifico da medicina nas Ultimas décadas
apresenta-se como uma evidéncia sem proce-
dentes, quanto as possibilidades terapéuticas
como diagnosticas. Todo este conjunto de mu-
dancas dificultam os processos de tomada de
decisoes.

O reconhecimento da autonomia da pessoa fez
com que se tenha que contar com a participa-
¢do do doente na tomada de decisdes, com a
finalidade de que se respeitem as suas prefe-
réncias. Este desafio também ocorre no ambito
infantojuvenil.

Assim, estamos perante um contexto de maior
complexidade, mas precisamente a bioética
nasce e desenvolve-se para poder gerir esta
complexidade.
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A tomada de decisoes éticas e o
processo de Informacao
a criancas e adolescentes

A infdncia tem as suas prdprias maneiras de ver,
pensar e sentir, nada mais insensato

que substitui-las pelas nossas.
Jean-Jacques Rousseau

Quer no ambito da saude, quer no ambito social, ocorreram
mudancas consideraveis no que toca ao papel do menor, que
passou objeto de protecdo para sujeito que pode exercer
progressivamente os seus direitos.

Tomada de decisées em criancas:

uma retorica ou realidade?

A evidencia cientifica atual, de acordo com as revisdes siste-
matica realizadas sobre o tema, revelam que se tem procura-
do fomentar mais a participacdo no ambito da salude tanto
em criangcas como em adolescentes, informando-os adequa-
damente e escutando-os, e que este facto produz uma maior
satisfacdo — tanto nos pais como nos menores - com os cui-
dados médicos recebidos. Simultaneamente, produz-se uma
maior cooperacao por parte das criangas e adolescentes tan-
to no estabelecimento dos objetivos no tratamento, como no
plano de tratamento. Estes factos produzem a sensacdo de
controlo perante a doenca, o que diminui a sensacdo de
stressante a ela associada e facilita um ajustamento mais po-
sitivo. Ao procurar-se fomentar esta participacdo promove-se
capacidades nas crianca e adolescentes, o que favorece o seu
desenvolvimento.

Contudo, segundo estas autoras, esta pratica ainda ndo se
desenvolve de forma generalizada. Uma das principais causas
esta relacionada com a dificuldade que tém os profissionais
para desmontar o processo de tomada de decisbes partilha-
do e informado com as criancas.

Este novo modelo requer novos conhecimentos, novas habili-
dades e novos recursos. No ambito de tomada de decisdes e
informagdo aos menores, alguns dos verbos a conjugar po-
deria ser: escutar, comunicar, acompanhar e promover.




Escutar

Quando se pede as criancgas e aos adolescentes a sua
valorizagdo sobre a atencdo recebida nos hospitais
ou nos cuidados de saude primarios os aspetos que
mais valorizam sdo: o respeito/ veracidade, controlo/
confianca e cuidado/proximidade. Os adolescentes
expressam-no da seguinte forma:

1. Respeito e veracidade: «dizem-me a verdade, levam-me
a sério quando pergunto ou quando me queixo de dor, admi-
tem os erros ou reconhecem quando ndo sabem alguma
coisa, perguntam-me o que é importante para mim.»

2. Controlo e confianga: «param imediatamente se néo
aguento a dor, pedem-me licen¢a, avisam-me quando tém
que fazer algo, nGo me intimidam, contam-me as coisas de
forma a que as possa entender.»

3. Cuidado e proximidade: «conhecem-me, conhecem os
meus interesses e afei¢6es, conhecem a minha familia, pas-
sam tempo comigo, é fdcil falar com el@s, sGo acessiveis,
ndo me fazem sentir mal se ndo cumpro o tratamento.»

Comunicar

Melhorar a tomada de decisdes e a informacdo exige
simultaneamente, melhorar as habilidades relacionais
e comunicativas, o que implica que na formacao de
todos os profissionais de saude, para alem dos co-
nhecimentos técnico-cientificos seja importante de-
senvolver habilidades comunicacionais.

No ambito infanto-juvenil o ambito da comunicacao
é muito mais amplo que nos adultos, pois para além
da comunicacdo com os pais, é necessaria a comuni-
cacao com as criangas. A comunicacdo com as crian-
cas ndo devera ter apenas a ver com a importancia de
adequar a abordagem especifica em cada idade, des-
de bebé até a adolescéncia, mas sobretudo ndo o
fazerem de forma a que estes se possam sentir infan-
tilizados. Para adequar o tipo de informacdo a com-
preensdo da crianca ou adolescente é imprescindivel
conhecer o nivel de desenvolvimento da crianca e,
segundo este, conhecer o que pode entender da do-
enca e o que se passa, evitando respostas adultifor-
mes ou pouco adequadas a compreensdo da crianga.

A compreensdo da doenga baseia-se num processo
progressivo e sequencial, relacionado com a intera-
¢do com o ambiente e como a cultura expressa a do-
enca. As criancas tém uma sequéncia progressiva pe-
la qual vdo entendendo conceitos fundamentais, co-
mo: o tempo, o espaco, a causalidade, os nimeros...
€ necessaria uma maturagdo cognitiva da crianga
para ir entendendo a complexidade da doenca.

Promover a autonomia

Um aspeto chave na participacdo dos menores na
tomada de decisbes ¢ a avaliacdo da sua maturidade
e da sua competéncia. O modelo que se prop&e para
avaliar uma decisdo concreta dependerd da maturi-
dade individual de cada menor, do risco da deci-

sao e de factores contextuais. Em relacdo a matu-
ridade, é importante em primeiro lugar, tentar con-
cretizar o que entendemos por maturidade, pois esta
pode ser cognitiva ou intelectual, de valores ou ma-
turidade aplicada aos processos de tomada de deci-
sGes. As decisdes mais graves, que tém uma maior
risco, precisam de uma competéncia mais elevada,
enquanto que decisdes mais faceis e de baixo risco
podem-se tomar com menor competéncia.

Na avaliacdo da competéncia é importante ter em
conta os factores contextuais e os factores pessoais
podem influir neste processo: o estado emocional
(ansiedade, medo), a presenca de dor, a influencia de
medicamentos que alterem o nivel de consciéncia.
Perante estas influencias pessoais temos que estar
atentos as criancas sobretudo com doencas crdnicas.
Como factores contextuais ha que valorizar também
os elementos familiares e culturais. Ver se a familia da
apoio emocional ao menor, ou melhor, observar a
influencia cultural a volta do papel social que se con-
cede ao menor. Também se deve ter em conta em
que situacdes é que se toma a decisdo. E muito mais
complicado em servigos de urgéncias ou com proces-
sos assistenciais esporadicos que num contexto de
continuidade assistencial, com uma familia conheci-
da, com a qual ha uma relacao de confianca prévia.

Para além da avaliacdo da autonomia é necessario
desenvolver todo um processo de promocao da inte-
gracdo do menor na tomada de decisbes: «o desen-
volvimento das capacidades humanas ndo é s6 um
processo garantido pela genética, mas depende da
interacdo e do ambiente.» Aquele que nunca foi in-
formado ou escutado, seja adulto ou crianga, dificil-
mente tera a capacidade de tomar decisdes.

Aplicacao aos contextos hospitaleiros

Nos contextos hospitaleiros, em que a crianca e o ado-
lescente estao numa situacao de maior vulnerabilidade,
recomenda-se:

1. Informar o menor: o direito a informacdo vai para la
do direito a decisdo. E importante saber informar
com o nivel adequado a sua compreensao.

2. Escutar o menor: conhecer quais serdo as suas ne-
cessidades, preferéncias em relagdo a decisdo,
mesmo nao podendo garanti-las.

3. Incluir as suas opiniées na tomada de decisGes, sempre
que seja possivel.
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