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RESUMO

Objetivo: Identificar e analisar, no discurso normativo de protecdo a infancia no Brasil, marcas das vozes da criana na tomada de
decisdo sobre seus cuidados em satde.

Método: Andlise normativa da legislacao de protecdo a infancia no Brasil (1988-2012), operacionalizada pela andlise de contetido
de nove textos, no ano de 2015.

Resultados: A legislacao destaca a voz da crianca no processo decisério, tanto na pesquisa como nos cuidados em satide. O re-
conhecimento do direito a dignidade e liberdade, informacdo e protecdo depende do julgamento do adulto sobre a capacidade de
discernimento da crianga e se a situacdo a isenta de danos para si mesma.

Conclusdes: 0 discurso normativo de protecdo a infancia confere voz a crianca, mas com restricdo e sob a tutela do adulto.
Palavras-chave: Crianca. Defesa da crianca e do adolescente. Participagdo do paciente. Tomada de decisdes.

ABSTRACT

Objective: to identify and analyse children’s voices in healthcare decision making in the discourse of Brazil's child protection laws.
Method: Documentary normative analysis of Brazil's child protection legislation (1988-2012) based on the content analysis of nine
texts, conducted in 2015.

Results: The legislation acknowledges and stresses the voice of children in the decision-making process in research and healthcare.
Any recognition of the right to dignity, liberty, information, and protection depends on what the adult decision-maker (with parental
authority) believes is the child's capacity for discernment and whether the situation will cause self-harm.

Conclusions: the normative child protection discourse grants children a voice, although with restrictions and under the authority of
the adult with parental authority.

Keywords: Child. Child advocacy. Patient participation. Decision making.

RESUMEN

Objetivo: identificar y analizar en el discurso normativo de proteccion a la infancia en Brasil, marcas de las voces de los nifios en la
toma de decisiones sobre su atencion de salud.

Método: Analisis normativa de la legislacion de proteccidn a la infancia en Brasil (1988-2012), operacionalizados por el andlisis de
contenido de nueve textos, en el aflo de 2015.

Resultados: La legislacion destaca la voz del nifio en el proceso de toma de decisiones, tanto en la investigacion como en el cuidado
de la salud. El reconocimiento del derecho a la dignidad y a la libertad, a la informacion y a la proteccion depende del juicio del adulto
sobre la capacidad de un nifio para el discernimiento y si la situacion e libre de dafio a sf mismo.

Conclusiones: el discurso normativo de proteccion a infancia reconoce Ia voz de los nifios, preo con restriccién y con supervision de
un adulto.

Palabras clave: Niio. Defensa del nifio. Participacién del paciente. Toma de decisiones.
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B INTRODUCAO

Observa-se na prética clinica que a tomada de decisao
sobre cuidados a crianca cabe aos seus responsaveis legais
(pais ou tutores) e os profissionais de saude, como as en-
fermeiras e os enfermeiros, por exemplos. Aparentemente,
em funcao das caracteristicas juridicas da infancia no Brasil,
a crianga nao tem espaco para opinar ou participar nessa to-
mada de deciséo sobre seus cuidados em salde e 0s proce-
dimentos que Ihes séo realizados, mesmo aqueles que sao
especificos da enfermagem 2. Entre esses procedimentos
podem ser citados, 0 banho no leito, o curativo, o brinquedo
terapéutico, a puncao venosa, quanto ao desejo e possibili-
dades da crianca para que seja realizado em que momentos
dodia, por qual profissional da equipe de enfermagem, em
que regido anatébmica do corpo etc. Na clinica de cuidados
em geral, observa-se mais o cumprimento de uma rotina de
trabalho do que a individualizacdo dos cuidados mediados
pela participacao da crianga na tomada de decisao.

A dependéncia da crianca do familiar tomar a decisao
por si s6 tem se fundamentado no principio do melhor in-
teresse, pois ela ndo tem autodeterminagao legal nem au-
tonomia plena antes de completar 18 anos de idade a luz
das normas juridicas®. Possivelmente, essa concepcéo se
estende a todos os setores da vida da crianca produzindo
um efeito de silenciamento de sua voz, mesmo naqueles
temas que somente elas poderiam se manifestar e contri-
buir para o seu bem-estar no cuidado em saude.

Paises com sistemas universais de salde cujo aces-
SO aos servicos implica em ampla extensao de cobertu-
ra, como no Brasil, Inglaterra e Canadd, nos mobilizam a
pensar sobre a voz da crianca no processo de tomada de
decisdo como um direito de cidadania. Isto se opera nao
somente quando de sua participacdo na pesquisa, mas
também sobre seus cuidados de salide, nele se incluin-
do os cuidados de enfermagem, independente de idade,
raca/etnia, crenca ou classe social.

H&, nos trés paises mencionados, uma série de dispo-
sitivos legais que regulamentam a salde como um direito
universal, transferindo para o Estado a responsabilidade em
prover condi¢cdes materiais, politicas publicas e programas
de atencéo a saude por meio de acesso universal a pre-
Vengao, protecao, promogao e recuperacao da saude. Esses
dispositivos prevéem a existéncia de instituicoes e servicos
especificos para criancas, garantia de acessibilidade, prote-
¢do a infancia e participacdo nos processos decisérios de
saude de acordo com a idade.

Entretanto, nas experiéncias da Inglaterra e Canada, a
participacdo da crianca na tomada de decisdo sobre sua sau-
de e tratamento possui normas éticas e legais que reconhe-
cem a voz da crianga nas decisdes referentes a sua propria
saude. No entanto, questdes dilematicas entrecruzam a ética
e a moral com intensos debates ultrapassando os campos
da clinica, chegando aos tribunais e a sociedade em geral.
Além disso, orientagdes programaticas e pragmaticas tém
contribuido para aumentar o poder da voz da crianca no
processo decisorio sobre seus cuidados de satde.

Na Inglaterra, o movimento de reconhecimento da com-
peténcia da crianca em tomar decisdes acerca de sua salde
ocorreu na década de 1980, quando o direito da crianga par-
ticipar nos processos decisérios sobre sua satde foi incorpo-
rado nas matrizes legais britanicas. Essa participacado ocorre
por um parametro intitulado Gillick Competence, que consis-
te em reconhecer que todas as pessoas, independente da
idade, tém direito a confidencialidade de suas informacdes
de acordo seu desenvolvimento moral e cognitivo®.

Integrante da Commonwealth, a base legislativa de
nove das dez provincias que integram o pais. No entanto,
a provincia de Quebec dispde de juridico misto, que com-
bina o Direito Comum e o Direito Estatutério, dispondo,
como no Brasil, de um Cdédigo Civil. Nele, a crianga cana-
dense, a partirde 14 anos de idade, é considerada capaz de
tomar decisdes e consentir tratamentos e procedimentos
sem a notificacdo parental em situacées que ndo envolvam
a hospitalizacdo por mais de 12 horas®.

No ano de 2015, o Sistema Unico de Saude (SUS) brasi-
leiro celebrou 25 anos de sua regulamentacao cuja Lei (N°
8.080, de 1990) é objeto dessa analise normativa. Entretanto,
o debate sobre a voz da crianca na tomada de deciséo so-
bre seus cuidados em salide permanece timido e ha pouco
espaco nos estudos e pesquisas sobre o tema no Brasil®®.

Nesse sentido, os objetivos do estudo - identificar e
analisar, no discurso normativo de protecdo a infancia no
Brasil, marcas das vozes da crianca na tomada de decisao
sobre seus cuidados em satide — visam responder a seguin-
te questdo de pesquisa: Quais sdo os limites e possibilida-
des da participacdo da crianca na tomada de decisao sobre
seus cuidados de saude na perspectiva dos textos normati-
vos e regulatérios de protecédo a infancia?

B METODO

Este estudo integra dois projetos de pesquisa® e um
subprojeto oriundo de uma dissertacdo de mestrado?”’

¢ “Transferéncia de saberes de enfermagem no cuidado familiar as criancas com necessidades especiais’, Edital Universal CNPg 2012-2015, coordenado pela Dra Ivone Evangelista Cabral, e “Interdisciplinary studies of childhood ethics:

developing a new field of inquiry”, coordenado pelo Dr Franco Carnevale, McGill University.
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Para o desenvolvimento da pesquisa documental
realizou-se uma andlise normativa qualitativa cuja fonte
priméria de dados constituiu-se de textos normativos da
legislacdo de protecdo a infancia no Brasil. Dois movi-
mentos de andlise foram operacionalizados: a de conteU-
do(9) como técnica de conducéo da pesquisa e a analise
normativa de Bayles"” na leitura e significacdo das uni-
dades de contexto extraidas dos documentos. Na anélise
de conteudo, as fontes documentais foram organizadas
em trés fases, conforme recomendado por Bardin®: a pré-
-andlise, a exploracdo do material e tratamento dos resul-
tados, e a inferéncia e interpretacao.

A escolha dos documentos para a composicao do cor-
pus textual de andlise orientou-se pelos seguintes princi-
pios da andlise de conteddo®: exaustividade (ndo se dei-
xou de fora nenhum elemento textual relacionado a voz da
crianga), representatividade (recorte de uma amostragem
textual que expressasse o contetlido sobre a voz da crian-
¢a), homogeneidade (os documentos normativos faziam
parte de uma cadeia interna de referéncia ao direito de a
crianca expressar-se), pertinéncia (adequacdo dos docu-
mentos normativos para responder ao objetivo do estudo).

Portanto, na pré-andlise, procedeu-se a uma selecédo
preliminar de documentos normativos com abrangéncia
nacional, que atenderam os seguintes critérios de inclusao:
artigos sobre saude e direitos da crianca na Constituicao
Federal (Secdo Il — da Saude, artigos 196-200 e Capitulo VII,
artigos 227-229, da Constituicdo Federal), leis e decretos
que tratam dos direitos da crianca (Cédigo Civil, Estatuto
da Crianca e do Adolescente), resolucdes expedidas pelo
Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescen-
te (CONANDA), Conselho Nacional de Saude (CNS), Conse-
Iho Federal de Enfermagem (Cofen) e Conselho Federal de
Medicina (CFM) que incorporassem a voz da crianca nos
cuidados em saude, declaragdes com poder de formar opi-
nido junto aos profissionais de saude, resultando na sele-
¢ao de nove documentos listados no Quadro 1.

Dentro do temporal de 1988-2012, identificou-se 12
documentos, sendo que nove (Quadro 1) representaram o
quadro documental objeto da anélise e trés foram excluidos
(Quadro 2), porque ndo mencionavam, direta (‘crianca”) ou in-
diretamente (“todos”), a participagao da crianca em qualquer
etapa do processo de tomada de decisdo em saude. Nesse
sentido, 0 movimento de composicdo do corpus textual de
analise se deu a partir da explicitacdo formal do direito de a
crianca participar na decisdo sobre sua salide e bem-estar.

Por sua vez, esse mesmo processo de leitura culmi-
nou na organizacao do corpus textual de analise, cor-
respondendo a segunda fase do método da anadlise
documental - a exploracdo do material. Os textos foram

1988. Constituicdo da Republica Federativa do Brasil

1990. Lei N°. 8.069, de 13 de julho de 1990, que dispde
sobre o Estatuto da Crianca e do Adolescente e d& outras
providéncias. E atualizacbes

1990. Lei N°. 8.080 de 19 de setembro de 1990, que
dispde sobre as condicdes para a promogao, protecao e
recuperacao da salde, a organizacao e o funcionamento
dos servigos correspondentes e da outras providéncias.

1995. Resolucdo do Conselho Nacional dos Direitos da
Crianca e do Adolescente N° 41, de 13 de outubro de
1995 que aprova em sua integra o texto oriundo da
Sociedade Brasileira de Pediatria, relativo aos Direitos da
Crianca e do Adolescente hospitalizados

2002. Lei Ne. 10.406, de 10 de janeiro de 2002, institui o
Cadigo Civil

2007. Resolugédo do Conselho Federal de Enfermagem
Ne311,de 8 defevereirode 2007, que aprovaa Reformulagao
do Cédigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem

2009. Resolucdo do Conselho Federal de Medicina
N°, 1931, de 17 de setembro de 2009, que aprova o
Codigo de Etica Médica.

2011.LeiN°.12.527,de 18denovembrode 2011.Regulamenta
0 acesso a informacoes... e d4 outras providéncias.

2012. Resolucao do Conselho Nacional de Satide Ne. 466,
de 12 dezembro de 2012. Regulamenta a pesquisa com
seres humanos

Quadro 1 - Textos normativos incluidos no corpus textual
de analise. Brasil, 1988-2012

Fonte: Dados da pesquisa, 2014.

1987. Decreto No. 94.206, de 23 de julho de 1987, que
regulamenta a Lei n® 7.498, de 25 de junho de 1986, que
dispde sobre o exercicio da Enfermagem, e dé outras
providéncias

1993. Lei Ne.8.642, de 31 de marco de 1993, que dispde sobre
a instituicdo do Programa Nacional de Atencao Integral a
Crianca e ao Adolescente - Pronaica e da outras providéncias.

2009. Decreto N°. 6944, de 21 de agosto de 2009,
que estabelece medidas organizacionais para o
aprimoramento da administracéo publica federal direta,
autarquica e fundacional, dispde sobre normas gerais
relativas a concursos publicos, organiza sob a forma
de sistema as atividades de organizacdo e inovacao
institucional do Governo Federal, e da outras providéncias.

Quadro 2 - Textos normativos excluidos do corpus textual
de analise. Brasil, 1988-2012

Fonte: Dados da pesquisa, 2014.
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codificados em unidades de registro (UR) para constituir
nucleos de sentido das unidades de significacao (US) ou
contexto (UQ).

Na ultima fase, os nucleos de sentidos foram submeti-
dos a inferéncia e interpretacdo segundo os preceitos da
analise normativa, que resultaram em duas categorias e
cinco subcategorias - 1.voz da crianga na pesquisa cienti-
fica; 1.1. direito a dignidade e liberdade, 1.2. direito a infor-
macao; 2. voz da crianca nos cuidados em saude; 2.1. direi-
to a dignidade, 2.2. direito a informacao, direito a protecéo.

Na andlise normativa, interpreta-se fontes legais especi-
ficas cujo carater pode ser descritivo ou prescritivo, sempre
a partir de um fendbmeno contextualizado. Nas fontes legais
com carater descritivo, ao descrever seu contetdo juridico, o
movimento de analise determina a extensao da lei e justifica
o principio ético adotado em uma conduta ja estabelecida.
O cardter prescritivo se propde articular principios legais
com o fendmeno, tal como ele acontece na pratica, e como
tais principios podem ser incorporados nessa pratica'’.

A titulo de exemplificacdo, tem-se principios legais
prescritivos de condutas legais a serem incorporadas nos
cuidados em saude. Do mesmo, ha principios legais descri-
tivos, que aplicam-se as questdes dos cuidados em saude,
particularmente em sistemas universais de salde cujos di-
reitos de cidadania sao extensivos a Todos e Todas as pes-
soas. Portanto, implica-se em uma andlise de principios
que podem ser incorporados no tratamento do fendmeno
estudado, a partir das normas vigentes de um dado pafs.
Nesse processo de andlise, o objetivo ndo é confrontar leis
existentes, mas esclarecer como um fenémeno do campo
legal pode ser aplicado na pratica dos cuidados em saude.

Portanto, a aplicacdo da analise normativa para o con-
texto do estudo em tela, buscou proceder uma andlise das
normas ou leis, e ndo uma normatizacao de algo a ser de-
fendido como ideal a ser seguido por todos.

A andlise normativa nos estudos do campo da satde
ainda é pouco utilizada como construto tedrico. No entanto,
sua aplicabilidade e relevancia pode ser destacada em dois
estudos®'? que a adotaram para tratar de questdes e verda-
de e éticas na saude. No primeiro, a reflexdo sobre o valor da
ciéncia e seu carater epistémico ou n&o centra-se na objeti-
vidade e na finalidade de se produzir uma “verdade cientifi-
ca"; considerando que aspectos sociais, culturais ou politicos
estao envolvidos na tradugao de conhecimento. No segun-
do, procedeu-se a andlise normativa de estudos publicados
que tratavam do numero e tipo de expressdes usadas por
criangas para comunicar a dor. A anélise normativa indicou a
implicacdo de uma escuta de auto-relato da dor baseada na
capacidade de comunicacao social da crianca.

J& no contexto desse estudo, a anélise normativa deter-
minou, nas fontes legais de carater prescritivo, quais princi-
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pios e regras legais vigentes no pais, podem ser considera-
das justificaveis ou desejaveis para que a voz da crianca seja
reconhecida como um direito de participacao na tomada
de decisdo na pesquisa e no cuidado em satde da crianca.

Bl RESULTADOS
A voz da crianca na pesquisa cientifica

Na situacao da pesquisa, o principio da liberdade e dig-
nidade da crianca é reconhecido como direito a liberdade
e dignidade, por meio do Termo de Assentimento Livre e
Esclarecido, que é regulado por uma norma prescritiva: a
Resolucdo do Conselho Nacional de Satide n° 466, de 12 de
dezembro de 2012. Na pratica, principios da bioética auto-
nomia e a voluntariedade sao exercitados de direito e de
fato, pois, a0 expressar sua anuéncia para participar em um
estudo, a crianca manifesta sua concordancia livre de vicios
(simulacao, fraude ou erro), sem dependéncia e subordi-
nacgao para fazé-lo. Mesmo que o responsavel legal pela
crianca concorde com a participacdo dela na pesquisa,
sem o assentimento formal dela prépria o pesquisador ndo
pode interagir em uma relacdo adulto-crianca no ambien-
te da pesquisa. De outra feita, € obrigatdrio que o Termo de
Assentimento seja acompanhado do Termo de Consenti-
mento Livre e Esclarecido, provido pelo responsavel legal.

[..] assentimento livre e esclarecido - anuéncia do partici-
pante da pesquisa, crian¢a (...) livre de vicios (simulacdo,
fraude ou erro), dependéncia, subordinagéo ou intimida-
¢ao;, exercendo sua liberdade e autonomia (Iltem 1.2 da
Resolugdo do Conselho Nacional de Saude, n° 466, 2012;
artigos 16, 17 do Estatuto da Crian¢a e do Adolescente,
1990; artigo 101 do Cddigo de Etica Medica, 2009).

A Resolugao N° 466, de 12 de dezembro de 2012, do Con-
selho Nacional de Saude, é um texto normativo brasileiro de
cardter prescritivo amplamente divulgado e aceito por pes-
quisadores e a comunidade cientifica em geral, sob a vigilan-
cia de Comités de Etica em Pesquisa. Na pesquisa, 0 assen-
timento estd relacionado a precisao, clareza, e objetividade
da informacao que é prestada a crianca para que ela propria
possa tomar suas decisdes. Portanto, o direito de acesso a
informacdo é uma forma de empoderamento no processo
decisério, em que a crianca passa, a partir dela, a exercer a
sua liberdade e autonomia de maneira mais efetiva.

Assentimento livre e esclarecido - [..] a crianca (...). deve ser
esclarecida sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos,
métodos, beneficios previstos, potenciais riscos e o incémo-
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do que esta possa lhes acarretar, na medida de sua com-
preensdo e respeitados em suas singularidades. (ltem 1.2 da
Resolugéo do Conselho Nacional de Satide, n° 466, 2012).

Entretanto, o direito a informacdo esté assegurado a to-
das as pessoas, incluindo as criancas, desde que o sigilo da
fonte seja resguardado. Nesse sentido, o pesquisador deve
preservar a crianga durante todas as etapas da pesquisa,
desde sua primeira abordagem até a publicacédo dos re-
sultados, construindo dispositivos que tornem sua partici-
pacdo nao identificavel e seus dados confidenciais. Esses
dispositivos podem envolver tanto a maneira e o local que
a crianca é abordada, preservando sua privacidade no ce-
nario da pesquisa; quanto o tratamento, anélise e publica-
¢ao dos dados, resguardando sua imagem na sociedade.

A Constituicdo da Republica Federativa do Brasil (1988)
e o Estatuto da Crianca e do Adolescente - ECA (1990) sao
normas de abrangéncia nacional que fundamentam o di-
reito a liberdade e a dignidade da crianca é inviolavel. Am-
bos os textos enfatizam que a crianca é livre para opinar,
expressar seus valores e ideias, para brincar, praticar espor-
tes e divertir-se. Em seu direito a liberdade de expressao,
ela pode manifestar suas crencas, para além do frequentar
cultos religiosos, garantindo-se a todos a inviolabilidade de
seus direitos.

[...] brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pafs a invio-
labilidade do direito a vida, a liberdade [...] que compreen-
de os sequintes aspectos.... opinido e expressdo; cren¢a e
culto religioso e brincar, praticar esportes e divertir-se (Arti-
gos 5 e 6 da Constituicdo Federal do Brasil, 1988; artigos 3,
15-17, 19 do Estatuto da Crianga e do Adolescente, 1990)

O respeito a dignidade, como um principio, envolve re-
conhecer as criangas como pessoas em desenvolvimento
que tém direitos constitucionais e civis de preservacao da
liberdade, autonomia, privacidade e integridade fisica, psi-
quica e moral sem nenhum tipo de discriminagao.

A crianga [...] goza de todos os direitos fundamentais ineren-
tes a pessoa humana, em condicées de liberdade e de digni-
dade. [..] direito [..] ao respeito [..] como pessoas humanas
em processo de desenvolvimento e como sujeitos de direitos
civis, humanos e sociais garantidos na Constituicdo e nas
leis; que consiste na inviolabilidade da integridade fisica, psi-
quica e moral da crianga [...] abrangendo a preservagdo da
imagem, da identidade, da autonomia, dos valores, ideias e
crengas [..] sem distingdo de qualquer natureza [...J(Artigos 5
e 6 da Constituicdo Federativa do Brasil, 1988; artigos 3, 15-17,
19 do Estatuto da Crianga e do Adolescente, 1990)

Nesse sentido, a voz da crianca na pesquisa é um direito
inviolavel a liberdade e dignidade e de acesso a informacéo,
assegurado por meio da Resolucado do Conselho Nacional
de Saude, N° 466 de 12 de dezembro de 2012. Trata-se de
um direito que deve ser aceito e respeitado pela comunida-
de cientifica, sob a vigilancia dos Comités de Etica. De fato,
observa-se uma tendéncia favoravel a sua aplicabilidade no
campo da pesquisa em salde, sendo justificavel o seu cara-
ter prescritivo e preservado o melhor interesse da crianca.

A voz da crianca nos cuidados em satide

O direito a dignidade da crianca requer reconhecer a ca-
pacidade de discernimento que ela possui e o julgamento
de se a situacdo néo traz danos para ela. Com base nesses
dois aspectos fundamentais, os Codigos de Etica de Enfer-
magem e o Cédigo de Etica Médica proibem seus profissio-
nais da revelacdo de sigilo profissional, sempre que criancas
e adolescentes expressarem seus desejos. Portanto, € um
dever dos profissionais de salde ouvir e guardar sigilo das
revelacoes trazidas por elas, em todo o processo de interagcao
terapéutica, seja na comunidade ou no hospital. Nesse sen-
tido, o direito a dignidade humana implica, de um lado, con-
ferir poder a crianca para expressar seus desejos e, de outro,
aos profissionais o respeito ao sigilo e a confidencialidade.

E vedado ao enfermeiro e ao médico revelar sigilo profis-
sional relacionado a paciente menor de idade, inclusive
a seus pais ou representantes legais, desde que o menor
tenha capacidade de discernimento, salvo quando a néo
revelacdo possa acarretar dano ao paciente (Artigos 81 e
82 do Cédigo de Etica de Enfermagem, 2007; artigos 73-75
do Cédigo de Etica Medica, 2009)

Na cenério hospitalar, a dignidade da crianca é incor-
porada como uma das diretrizes especificas da Resolucéo
No 41, de 13 de outubro de 1995, do Conselho Nacional
dos Direitos da Crianca e do Adolescente (CONANDA). Nela
esta explicito que a crianca em situacao de hospitalizacao
goza de todos os direitos Constitucionais e civis, devendo
haver respeito, sem quaisquer tipos de distingao.

Direito a ter seus direitos Constitucionais e os contidos no
Estatuto da Crian¢a e do Adolescente, respeitados pelos
hospitais integralmente, [...] sem distin¢édo de classe social,
condicdo econdmica, raga ou crenga religiosa (Item 19 da
Resolugdo n° 41 do CONANDA, 1995).

O respeito a dignidade envolve o direito de ir e vir (liberda-
de) nos servicos de salide, pois manté-la desnecessariamente
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hospitalizada consiste em uma violacdo ao seu direito, uma
vez que estd sendo privada de sua liberdade. Nesse sentido,
cabe ao Estado criar condicdes para que a crianca conviva e
interaja socialmente, e na auséncia de condi¢des da familia
para atendé-la, provendo lares substitutos ou alternativos.

Direito a ser hospitalizado quando for necessdrio ao seu
tratamento, [...] e a ndo ser ou permanecer hospitalizado
desnecessariamente por qualquer razéo alheia ao melhor
tratamento da sua enfermidade (Itens 2 e 3 da Resolucdo
CONANDA, n°41, 1995).

E dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral
e do poder publico assegurar, com absoluta prioridade, a
efetivacdo dos direitos referentes [...] a dignidade, ao res-
peito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitdria.
[Art. 4 do ECA, 1990)

[..Jao acolhimento, sob a forma de quarda, de crianca ou
adolescente érféo ou abandonado; programas de preven-
¢do e atendimento especializado a crianga, [..] (Artigo 227
§1°da Constituicao Federativa do Brasil, 1988).

Quando hospitalizada, a crianca tem direito de movi-
mentar-se no cenario hospitalar conforme sua necessida-
de e disposicao, assegurar-se da presenca de um familiar,
podendo desfrutar de alguma forma de recreagao, progra-
mas de educacdo em salde, acompanhamento em classe
escolar hospitalar e receber apoio espiritual e religioso con-
forme pratica de sua familia.

Direito a ser acompanhado por sua mae, pai ou respon-
sdvel, durante todo o periodo de sua hospitalizacéo, bem
como receber visitas, [...] a desfrutar de alguma forma de
recreacdo, programas de educacdo para a saude, acom-
panhamento do curriculo escolar e de receber apoio espi-
ritual e religioso conforme prdtica de sua familia durante
sua permanéncia hospitalar (Itens 4, 9 e 11 da Resolugéo
41 do CONANDA, 1995).

O direito a informacéo sobre sua saude é assegurado
na Lei Organica da Saude a todas as pessoas, incluindo
criancas, em todos 0s segmentos de atencdo a salde, sen-
do resguardado o sigilo profissional.

As acbes e servicos publicos de satide e os servicos priva-
dos contratados ou conveniados que integram o Sistema
Unico de Saude (SUS) obedecem ao principio do direito &
informacado, as pessoas assistidas, sobre sua sadde; [...] ao
acesso ainformagdo contida em registros ou documentos,
produzidos ou acumulados por seus drgdos ou entidades,
recolhidos ou ndo a arquivos publicos; [..] sendo mantido
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o sigilo das informacoes pela equipe de enfermagem e
pelo médico. (Artigo 7°da Lei n° 8.080, 1990)

O Cdédigo de Etica Médica explicita deveres e proibi-
¢cdes ao exercicio de seus profissionais, estando implicito
o direito de resguardar informacdes as criancas, mesmo se
houver insisténcia parental, excetuando-se aquelas situ-
acoes em que ha previsibilidade de risco a integridade e
seguranca da crianca.

E proibido ao médico revelar fato de que tenha conheci-
mento em virtude do exercicio de sua profissdo, salvo por
motivo justo, dever legal ou consentimento, por escrito, do
paciente [...]J(Capitulos 1 X|, artigos 36,53, 54, 73-77, 112 do
Cédigo de Etica Medica, 2009).

A equipe de enfermagem fornece informagoes sobre a
assisténcia de enfermagem que é prestada a crianga, expli-
citando seus direitos, os riscos e beneficios resultantes dessa
assisténcia, bem como as intercorréncias que podem advir
dela. E um dever da equipe informar a crianca e sua familia,
o que implica em um direito dela obter a informacao.

A equipe de enfermagem deve prestar adequadas infor-
macgbes a pessoa, familia e coletividade a respeito dos
direitos, riscos, beneficios e intercorréncias acerca da as-
sisténcia de enfermagem. (Artigo 17, 81-83 do Cédigo de
Etica de Enfermagem, 2007)

Especificamente no cenério hospitalar, tem-se expli-
cito o direito de conhecer sua enfermidade, cuidados
terapéuticos e diagnoésticos a serem utilizados, do prog-
noéstico, respeitando sua fase cognitiva, além de receber
amparo psicolégico, quando se fizer necessério. No en-
tanto, o direito a participar do processo decisério sobre
a saude da crianca estd aparece por meio de seus pais
ou responsaveis.

Direito a ter conhecimento adequado de sua enfermidade,
dos cuidados terapéuticos e diagnésticos a serem utilizados,
do progndstico, respeitando sua fase cognitiva, além de re-
ceber amparo psicoldgico, quando se fizer necessdrio. Direi-
to a que seus pais ou responsdveis participam ativamente
do seu diagndstico, tratamento e progndstico, recebendo
informacdes sobre os procedimentos a que serd submetido.
(Itens 8 e 10 da Resolucdo n° 41 do CONANDA, 1995).

A protecéo a infancia consiste em um direito social que
deve ser assegurado pelo Estado, sociedade e familia com
prioridade.
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Sdo direitos sociais a vida, educagdo, a saude, a alimen-
tacao, o trabalho, a moradia, o lazer, a sequranca, a [...]
cultura, dignidade, respeito, liberdade, a prote¢do [..] a
infancia, convivéncia familiar e comunitdria, além de co-
locd-los a salvo de toda forma de negligéncia, discrimina-
¢do, exploracao, violéncia, crueldade e opressdo, [...] sendo
dever da familia, da sociedade e do Estado assequrd-los
com absoluta prioridade a crian¢a. (Artigos 6 e 277 da
Constituigéo Federativa do Brasil, 1988) .

No ambito dos Estados, essa protecao engloba a aplica-
cao de recursos publicos destinados a salde para criagao
de programas de assisténcia integral a saude da crianca
que promovam a inclusdo social de criangas com deficién-
Cia e incentivos fiscais.

O Estado promoverd programas de assisténcia integral a
saude da crianca, [...] mediante politicas especificas e obe-
decendo aos sequintes preceitos: aplicacdo de percentual
dos recursos publicos destinados a satde na assisténcia
materno-infantil; criagdo de programas de prevencdo e
atendimento especializado para as pessoas portadoras de
deficiéncia fisica, sensorial ou mental, [...] e a facilitacdo do
acesso aos bens e servicos coletivos, com a elimina¢do de
obstdculos arquiteténicos e de todas as formas de discri-
minagdo estimulo do Poder Publico, através de assisténcia
Jjuridica, incentivos fiscais e subsidios, nos termos da lei [...]
(Artigo 227 § 1°da Constituicao Federativa do Brasil, 1988).

Em termos comunitdrios e sociais, o exercicio dessa
protecéo se da por meio da participacdo popular em que
organizagoes representativas de ambito federal, estadual e
municipal; manutencao de fundos nacional, estaduais e mu-
nicipais vinculados aos respectivos conselhos dos direitos da
crianca; de modo a ampliar a responsabilizacdo em ser a por-
ta voz da crianca ao familiar e o direito de expressar-se acerca
das medidas de promogao dos seus direitos e sua protecao.

As acdes governamentais na drea da assisténcia social se-
rdo [...] organizadas com base participacdo da populacao,
por meio de organizagées representativas, na formulacéo
das politicas e no controle das acbes em todos os niveis [...]
(Artigos 204 da Constituicdo Federativa; artigos 88 e 101
do Estatuto da Crianca e do Adolescente, 1990; artigo 7 da
Lei N° 8.080, 1990).

A Constituicao Federal assegura o direito da crianca ser
ouvida e participar nos atos e na definicdo daquelas medi-
das que visam a promocao dos direitos e protecdo quando
estende a operacionalizacdo da assisténcia social a crianca.

A voz da crianca pode ser manifestada por ela mesma na
propria participacao e na possibilidade de indicar a pessoa
que a melhor represente, sendo prescrito que é dever das
autoridades ouvi-las.

A crianca [...], em separado ou na companhia dos pais, de
responsdvel ou de pessoa por si indicada, bem como os
seus pais ou responsdvel, tém direito a ser ouvidos e a par-
ticipar nos atos e na definicdo da medida de promog¢do
dos direitos e de prote¢do, sendo sua opinido devidamen-
te considerada pela autoridade judicidria competente (Ar-
tigos 204 e 227 da Constituicao Federativa, 1998, artigos
88 e 101 do Estatuto da Crianca e do Adolescente, 1990;
artigo 7 da Lei n® 8.080, 1990)

O direito a protecao da crianga estende-se a sua familia
para que tanto o pai quanto a mae exercam o poder fami-
liar conjuntamente em condicdes de igualdade, recorren-
do a autoridade judicidria para resolver divergéncia.

E dever da familia [..] assequrar & crianca os direitos fun-
damentais da crianca, exercer o poder familiar requlado
de acordo com o interesse superior da crianga nas formas
de lei, sendo passivel de perda desse poder (Capitulo V do
Caodigo Civil, 2002; artigos 227 e 229 da Constituicdo Fede-
rativa do Brasil, 1988; Artigos 4, 21-24, 86, 100 do Estatuto
da Crian¢a e do Adolescente, 1990).

Nesse espectro, 0s responsaveis legais da crianca atu-
am como seus porta vozes primando pelo processo deci-
sorio baseado no interesse superior da crianca; as decisdes
devem ser tomadas em beneficio a crianca e seus desejos,
mesmo que estes sejam contraditérios ao desejo parental.

H DISCUSSAO

A voz da crianga na pesquisa encontrou sustentagdo nos
textos normativos preservando o direito dela participar no
processo decisério, ao reconhecer o direito a liberdade e
dignidade ao expressar suas ideias e opinides. Ambos os di-
reitos implicam no direito de acesso a informacédo e no dever
do pesquisador em respeitar a sua autonomia e o carater vo-
luntério de sua participacdo na pesquisa. No campo da ana-
lise normativa, a voz da crianga é reconhecida, tanto em seu
carater prescritivo como no descritivo. No primeiro, a norma
infra legal da Resolucdo sobre a ética em pesquisa com se-
res humanos, por meio do Termo de Assentimento Livre e
Esclarecido, reconhece essa voz entre aquelas criangas com
capacidade de discernimento e cognicao. No segundo, as
legislagdes supralegais — Constituicdo Federal e o ECA —fun-
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damentam as condutas legais no campo da pesquisa, pre-
servando-se, sempre, 0 melhor interesse da crianca.

A voluntariedade é um principio ético que estd
relacionado a dignidade e a liberdade de escolha, opera-
cionalizada, na pesquisa com criancas, por meio do assenti-
mento, uma vez que elas ndo possuem autodeterminacao,
isto é, reconhecimento legal para tomar decisdes sem con-
sentimento de seu responsavel. Para que a crianca exerca
sua autonomia, € preciso que ela retina informacdes com-
preensiveis para o estagio de desenvolvimento que se en-
contra, sendo 0 marco cronoldgico de sete anos de idade o
aspecto comum entre 0s estudos publicados, quando tra-
tam da solicitacdo desse termo®. Além da linguagem ade-
quada, recursos visuais ludicos (desenhos, fantoches etc) e a
inclusdo dos pais podem auxiliar nesse processo, que é, tam-
bém, educativo. Em pesquisa desenvolvida com criancas de
sete a 10 anos de idade, a estratégia utilizada foi reunir os
pais dos possiveis participantes da pesquisa em grupo para
obter o consentimento livre e esclarecido e instrumentaliza-
-los com um modelo de narrativa para explicar a atividade
de pesquisa para seu filho em casa e, assim, obter seu as-
sentimento por escrito em um termo que dialogava com a
capacidade moral e cognitiva dessas criancas®™'?.

Sobre a voz da crianga no campo dos cuidados em sau-
de em cendrios da comunidade e do hospital, constam nos
textos normativos o direito a dignidade. A dignidade esta
relacionada ao direito de sigilo e confidencialidade das in-
formacodes, implicitamente previsto nas normas infralegais
- Cadigos de Etica de Enfermagem e Medicina - no campo
do dever profissional e explicitamente na Lei Organica da
Saude (norma supralegal) a qual estende o direito de infor-
macao a todas as pessoas. No cendrio hospitalar, o direito
a dignidade refere-se a garantia de todos os direitos pre-
vistos em lei para a crianca hospitalizada, sendo o direito
de movimentar-se nos servicos de salide sem e o direito a
informacao explicitamente prescritos na Resolucdo que dis-
poe dos direitos da crianga hospitalizada (norma infralegal).

O sigilo profissional envolve uma relagéo ética contratual
estabelecida nos encontros terapéuticos, em que as infor-
magoes, sejam elas discutidas ou fotogréficas, assumem um
carater confidencial, isto &, legalmente, sdo tratadas como
segredos assegurados. O dever de respeitar a confidencia-
lidade pressupde o direito da crianca em falar e ser ouvida
nos espacos de saude de acordo com sua fase de desen-
volvimento. Estudos evidenciam que as criancas indicam
capacidade de discernimento, isto é, capacidade de distin-
guir, de compreender e interpretar conceitos que envolvem
definicdes de certo e errado, justo e injusto, bom e ruim 19,

Apesar das evidéncias e dos profissionais de saude
brasileiros conhecerem os direitos da crianca, na pratica,
a crianga ainda estd a margem nos processos de cuidado a

Rev Gatcha Enferm. 2016 dez;37(4):e58018

sua propria saude, permanecendo passiva especialmente
no cenario hospitalar. Estudos apontam(®'® que durante
esse periodo, as criancas estdo susceptiveis a regular sua
voz a partir do comportamento dos profissionais com
quem convivem, que podem desencoraja-la ou encoraja-
-la a participar dessas decisdes. No entanto, a abordagem
que prevalece é a assistencial e paternalista no sentido em
apenas proporcionar um espago emocional, uma vez que
0 processo decisério ainda estad centrado no que a familia
considera melhor para o seu filho, podendo essa decisao
ser ou nao o melhor interesse da crianga®'®.

O principio do melhor interesse pode estar relacionado
ao direito a protecéo, cuja andlise normativa indicou que
estd situado no campo do dever do Estado, sociedade e
familia, pois refere-se a como a voz da crianga é incorpo-
rada por seus representantes morais nos espacos que lhes
competem defender os direitos da crianca.

No que concerne a participacdo social, tanto no ambito
federal, estadual e municipal, os Conselhos de Saude, Con-
selho dos Direitos da Crianca, Infancia e Juventude, Con-
selho Tutelar etc. contribuem para a protecdo dos direitos
da crianga, por meio da voz dos adultos, fazendo pouca
escuta da voz da crianca.

Entretanto, pafses como o Canada e Inglaterra, algumas
instancias incluem a prépria crianga nesses 6rgaos repre-
sentativos, dando visibilidade a voz da crianca a partir de
sua fonte priméria e ndo de um porta-voz®. Nesse sentido,
é necessario que as legislacdes que envolvem questoes
éticas sejam estruturadas como um processo de interagao
entre o legislativo e a sociedade, ou setores relevantes da
sociedade, para que o desenvolvimento de uma nova nor-
ma moral e de novas normas legais possam se fortalecer
em sua aplicabilidade no cotidiano!*%,

B CONSIDERACOES FINAIS

Embora nédo fosse proposito do estudo confrontar leis
existentes, buscou-se esclarecer como a voz da crianca é
reconhecida no campo legal antecipando possiveis con-
dutas a serem executadas pelos profissionais de saide. Ha
clareza na normativa que regula a pesquisa com criangas,
pois nela esta assegurado o direito da crianga opinar sobre
sua participacdo na pesquisa, fundada no principio da dig-
nidade e do direito de acesso a informacao, com o assen-
timento da crianca para participar de estudos. Pode haver
tensoes relacionadas a precisdo da informacao, j& que adul-
to e da crianca podem ter compreensoes diferentes para as
mesmas palavras. Do discurso normativo dos textos regu-
latorios de protecdo a infancia destacaram-se que o respei-
to ao direito de expressar-se e de ter acesso a informacéao
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como possibilidades no campo da pesquisa com a crianga,
por meio do Termo de Assentimento Livre e Esclarecido.

Entretanto, © mesmo nao se observou em relagdo aos
cuidados em saude cujos limites sdo superiores as suas pos-
sibilidades. A participacao da crianca na tomada de decisao
sobre seus cuidados de saude é um direito fundamental,
mas o tema ainda é bastante controverso, sendo que a voz
da crianga na normativa brasileira tem carater protetor, cen-
trada no campo dos direitos sociais sendo dever do Estado,
sociedade e familia protegé-la. No campo do cuidado em
saude, a legislacao brasileira trata o direito da crianca na
perspectiva dos direitos sociais e a partir da narrativa dos
deveres dos profissionais de satde. O cenario hospitalar tem
campos especificos que envolvem o direito de ir e vir. No
entanto, a legislacdo apresenta algumas contradi¢oes, pois
o respeito a liberdade e dignidade incorpora a liberdade de
expressao espiritual da crianca na constituicdo, mas a nor-
mativa hospitalar centra a liberdade religiosa na familia; o
direito a informacao é tratado no sentido da crianca conhe-
cer sua condicao de salde na condicao passiva, pois traz a
familia como Unica participante no processo decisério no
cenario hospitalar. Contudo, ainda hoje, a permanéncia do
familiar nesses espagos é, muitas vezes, modulada e regula-
da por horarios e espacos estipulados nas rotinas hospita-
lares, interferindo no direito de a crianca ter seu porta-voz.

Na andlise normativa da legislacdo de protecéo a infan-
cia no Brasil, constatou-se o reconhecimento da voz crian-
¢a na pesquisa; entretanto, no campo dos cuidados em
salde ainda precisa ganhar espaco nas discussdes e nas
praticas, dada sua relevancia e legitimidade.

Nesse sentido, € preciso introduzir um novo pensar so-
bre o fazer da enfermagem pediatrica em uma perspectiva
de cidadania e de inclusdo da crianca como participante
ativa de seus cuidados. No campo da formacao e da edu-
cacao permanente, é necessario repensar o lugar social da
crianga nos cuidados em saude, considerando seus direitos
de participacdo e ter voz nos cuidados em saude.

No campo da pesquisa, aponta-se a necessidade de
investigacoes sobre a voz da crianca nos espagos do cui-
dado, tendo como participantes crianca, profissionais e/
ou familiares a fim de certificar-se sobre como os deveres
legais estdo sendo traduzidos na pratica.

Como limite do estudo, aponta-se que foram examina-
das normativas infralegais reguladoras da atuacdo profis-
sional da enfermagem e medicina, de modo que os cédi-
gos de éticas de outras profissdes da drea da saude nao
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foram fonte de coleta de dados e nem procedeu-se uma
comparacdo entre os marcos legais brasileiros com os de
outros paises.
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