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0 presente estudo consiste em pesquisa tedrico e documental em que se objetiva analisar a apli-
cacdo do direito a participacdo da crianca, previsto no art. 12 da Convencao sobre Direitos da Crianca,
no ambito dos cuidados em satide. Conclui-se que, independentemente da capacidade juridica da
crianga para o consentimento informado, sua participagdo nos seus cuidados em satide é um impe-
rativo ético-juridico a ser incorporado a legislacdo brasileira vigente e a pratica cotidiana dos profis-
sionais de satde.

This study consists of theoretical-normative research which aims to analyze children’s right to parti-
cipate under art. 12 of the United Nations Convention on the Rights of the Child and its application
in health care. It draws the conclusion that regardless the child’s capacity for informed consent, their
participation is an ethical-legal requirement that must be applied to current Brazilian legislation and
to the daily practice of health professionals.

Direitos humanos; paciente; crianca; participagao.

Human rights; patient; child; participation.
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1. Introducdo

O movimento em prol do envolvimento das criangcas nos seus cuidados em saude
baseia-se, mormente, no crescente nimero de pesquisas empirica que demonstram
a capacidade das criangas para participarem das decisdes sobre sua saude e seus
cuidados, e os beneficios decorrentes dessa participagdo para seu proprio bem-es-
tar (Alderson, Sutcliffe, & Curtis, 2006) (Ruhe, Wangmo, Badarau, Elger, & Niggli, 2014)
(Hein et al., 2015) (Coyne et al., 2016). Para além das evidéncias cientificas acerca da
capacidade e dos beneficios resultantes do envolvimento das criangas nos seus cuida-
dos em saude, a participagao da crianga em todos os assuntos
que lhes sao relacionados é reconhecida como direito humano

Este artigo se propde a abordar desde 1989, consoante previsdo expressa no art. 12 da Conven-

o direito a participagao das

¢do sobre Direitos da Crianga —CDC (ONU, 1989), adotada pela
Organizagao das Nagoes Unidas (ONU).

criangas quando submetidas a

cuidados em saude

Este artigo se propde a abordar o direito a participagao das crian-
¢as quando submetidas a cuidados em saude, direito enderegado
a todas as criancgas, independentemente da idade e da capacida-
de para consentir. O direito a participagdo ndo confere necessa-
riamente o direito de ser o principal tomador da decisao, assim, ndo ha limite de idade
para a crianga expressar sua opinido quanto a decisao a ser tomada. O Comité para os
Direitos da Crianga da ONU, nesse sentido, desencoraja os Estados a introduzirem, na
legislagé@o ou na pratica, limites de idade que restrinjam o direito da crianga de ser ouvida
em todos os assuntos que a afetam (ONU, 2009). O direito a participagéo deve ser ob-
servado em todas as situagdes que dizem respeito a vida das criangas, como relagoes
familiares e a educacgéo, dentre outros, no entanto, considerando o objeto deste artigo, o
direito a participagéo sera analisado no contexto dos cuidados em saude.

Registra-se que a participagao das criangas na tomada de decisdes em saude ainda é
um tema pouco explorado no mundo (Olszewski & Goldkind, 2018; Coyne et al., 2014)
e no Brasil. Além disso, na ordem juridica brasileira, o direito a participagéo, da forma
como disposto no Estatuto da Crianga e do Adolescente (Brasil, 1990) —ECA- principal
norma do ordenamento brasileiro sobre os direitos da crianga, limita-se ao direito a
participagdo da vida familiar (art. 11, V); participagéo da vida politica, que se d4d aos 16
anos (art. 11, VI), e, a participagdo em processos judiciais ou administrativos (art. 100,
XIl). Essa previsdo reduzida da participagéo da crianga revela que o direito brasileiro
ainda ndo incorporou efetivamente o art. 12 da CDC.

Observa-se, também, que ndo ha tratamento normativo no direito brasileiro voltado
para a crianga quando se encontra na condigéo de paciente. O ECA (Brasil, 1990) trata o
cuidado em salde a partir da perspectiva do acesso aos bens e servigos de saude, co-
locando a crianga na posigao de consumidor de um servigo de saude. Nesse sentido, o
art. 11 dispde que “E assegurado acesso integral as linhas de cuidado voltadas & satde
da crianca e do adolescente, por intermédio do Sistema Unico de Satde”. O paragrafo
segundo deste artigo impde ao poder publico o dever de fornecer gratuitamente me-
dicamentos, drteses, proteses e outras tecnologias assistivas relativas ao tratamento,
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habilitagdo ou reabilitagdo. O art. 14, com a mesma preocupacao, determina a obri-
gatoriedade da vacinagao das criancas e a promogao de programas de assisténcia
médica e odontoldgica para a prevengao das enfermidades afetas a populagao infantil.
Verifica-se, portanto, que o ECA aos tratar da saude da crianga foca em garantias posi-
tivas para sua a progressiva realizagao, ndao dispondo sobre como se dara o cuidado da
crianga a partir do momento em que ela tem acesso ao servigo.

Diante disso, este trabalho, em contraposigao a légica da crianga como consumidora
dos servigos de saude, trata da relagédo da crianga na condigao de paciente com o pro-
fissional de salide com o objetivo de analisar o seu direito a participacao nos cuidados,
enquanto preceito ético-juridico decorrente da CDC. Para tanto, adota-se o referencial
tedrico-normativo dos Direitos Humanos dos Pacientes desen-
volvido por Albuquerque (2016) e Cohen e Ezer (2013). Este re-

Esclarece-se, ainda, que, 0 ferencial foi escolhido em razéo de se tratar de um arcabouco
termo crianca é empregado tedrico que se aplica a qualquer pessoa, independentemente

neste artigo em referéncia aos

de sua condicéo e tipo de relagdo com os servigos ou profis-
sionais de salde, sendo, assim, aplicavel as criangas, mas de

ENCIEERCER RN OERCOINCIINERR |y modo especifico, como serd visto ao longo deste trabalho.
definicao do primeiro artigo da Além disso, os DHP estabelecem proposigdes prescritivas para

CDC

o paciente e para o profissional de salde, bem como para prove-
dores e agentes do Estado (Albuquerque, 2016), sendo, portan-
to, o instrumento tedrico-pratico que melhor protege o paciente
contra violagdes dos seus direitos. Em relagéo a crianga, os DHP
desempenham papel fundamental na sua protegéo, pois permitem compatibilizar sua
necessidade de prote¢cdo em decorréncia da sua vulnerabilidade acrescida com o res-
peito pelos seus direitos. Assim, sob o enfoque dos DHP, a crianga devera ser vista sob
0 aspecto da sua vulnerabilidade, mas também sob o aspecto da sua centralidade no
processo terapéutico que se materializa pelo seu direito a participagao.

A presente pesquisa de cunho tedrico e documental assenta-se na andlise da literatura
especializada sobre a participagao da crianga nos cuidados em satide e no marco ted-
rico dos DHP desenvolvido por Albuguerque (2016), Cohen e Ezer (2013), bem como
se alicer¢ca no Comentario Geral N.° 12 editado pelo Comité para os Direitos da Crianga
da ONU, que trata do art. 12 da CDC e das condigdes essenciais para que o direito a
participacao seja plenamente realizado.

Esclarece-se, ainda, que, o termo crianga é empregado neste artigo em referéncia aos
menores de 18 anos conforme a definigcdo do primeiro artigo da CDC.

O artigo estrutura-se em trés partes: a primeira aborda a CDC que, além de ter reco-
nhecido pela primeira vez no Direito Internacional dos Direitos Humanos a crianga na
condigéo de sujeito de direito, inovou ao estabelecer o seu direito a participagao, intro-
duzindo, assim, uma nova forma de perceber a crianga enquanto agente ativo na so-
ciedade; a segunda apresenta o referencial teérico-normativo adotado neste trabalho,
os DHP, por fim, a terceira parte trata do direito a participagao da crianga e dos seus
desdobramentos especificos nos cuidados em saulde.

Passa-se, entdo, ao primeiro item.
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2. A Convencdo sobre os Direitos da Crianca: 0 marco normativo do reconhecimento
da crianca enquanto sujeito de direitos

0 reconhecimento da crianga enquanto sujeito de direitos se deu, no cenario interna-
cional, a partir da CDC (ONU, 1989), sendo sua adog&o pela Assembleia-Geral da ONU
precedida de longos debates que buscaram conciliar as diferentes visdes dos Estados
sobre a infancia e ao mesmo tempo estabelecer um rol amplo de direitos que tradu-
zisse uma perspectiva centrada na crianga. A CDC previu, pela primeira vez no Direito
Internacional dos Direitos Humanos, a relagao direta entre a crianga, enquanto titular

de direitos, e o Estado, modificando a percepgéo segundo a qual

e as criangas seriam uma espécie de “propriedade” dos genitores.
Trata-se do primeiro

. . . A CDC (ONU, 1989) define a crianga como sendo uma pessoa
instrumento internacional a

com habilidades em evolugé@o e que, apesar da sua autodeter-
reconhecer explicitamente a minagdo ndo ser completamente articulada, em razdo da sua
crianga como titular de direitos imaturidade e dependéncia, ndo é inexistente, antes merece
e a introduzir uma perspectiva ser reconhecida e valorizada. Trata-se, portanto do primeiro ins-
trumento internacional a reconhecer explicitamente a crianga
como titular de direitos e a introduzir uma perspectiva centrada
do Direito Internacional dos na crianga no ambito do Direito Internacional dos Direitos Huma-
Direitos Humanos nos, admitindo que as criangas podem ter interesses diferentes
dos genitores e que os seus melhores interesses devem ser to-
mados com primazia.

centrada na crianga no ambito

A CDC abrange uma gama de direitos civis e politicos, que sédo de aplicagao imediata
(arts. 13, 14, 15, por exemplo), e de direitos econémicos, sociais e culturais, de realiza-
¢do progressiva (arts. 24, 26, 27, por exemplo). Em termos numéricos, considerando o
numero de direitos substantivos previstos, a CDC é o maior tratado de Direitos Huma-
nos em vigor.

A CDC consagra direitos, com amplitude global, sendo que alguns apenas tinham sido
reconhecidos em casos judiciais ou em tratados regionais, como o direito da crianga
de ser ouvida em qualquer processo judicial ou administrativo (art. 12.2). A CDC assen-
ta normas vinculantes em areas que anteriormente tinham apenas recomendacdes,
incluindo salvaguardas em processos de adocgdo (art. 21) e direitos de criangas com
deficiéncia fisica e mental (art. 23), bem como impde novas obrigagdes em relagéo a
protecao das criangas, compreendendo a obrigagdo dos Estados de tomar medidas
efetivas para abolir praticas tradicionais prejudiciais a saude da crianga (art. 24.3),
como a circuncisdo feminina, e, ainda, medidas de cuidado de criangas que sofrem
abuso ou sdo submetidas a exploragao ou abandonadas. A CDC prevé a obrigagao dos
Estados-membros de ndo impedir as criangas de desfrutar seus direitos e liberdades
(Van Bueren, 1998).

A CDC tem em seu corpo os quatro P's concernentes a quatro abordagens do direito
das criangas que sdo complementares e igualmente necessadrias para uma compreen-
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sdo plena da CDC: a participagao da crianga em decis0es que afetam seu proprio des-
tino; a protegdo contra discriminagdo e todas as formas de exploragdo e abandono;
a prevengao' contra danos; e a prestagdo de assisténcia visando ao atendimento de
suas necessidades basicas. Assim, para a correta interpretagao dos direitos da crianca
deve-se buscar harmonizar os 4 P’s, promovendo a igual consideragdo dos seus con-
tetidos (Van Bueren, 1998).

Até o presente momento, apenas os Estados Unidos, de todos os
O reconhecimento da crianca Estados membros da ONU, néo ratificaram a CDC. Os ultimos a
ratificarem foram Somalia e Sudao do Sul em 2015. Esse tipo de
) ! ratificacdo quase universal é raro em tratados de direitos huma-
importa no reconhecimento de nos, o que confere a CDC consideravel forga politica, legal e moral.

enquanto sujeito de direitos

direitos especificos em varias

Desde a adogao da CDC pela Assembleia Geral das Nag¢des Uni-
esferas das quais se incluem a das, o Comité para os Direitos da Crianga tem elaborado uma
esfera dos cuidados em satde série de Comentarios Gerais que visam oferecer uma melhor com-
preensao dos dispositivos da CDC e de suas implicagdes para os
Estados, partes interessadas, organizagdes nao governamentais
e a sociedade em geral. Dessa forma, em 2003, foi editado o Comentario Geral N.° 5
(ONU, 2003) com o objetivo principal de orientar os passos necessarios para que os Es-
tados-partes cumpram as obrigacdes determinadas pela CDC.

De acordo com o Comentério Geral N.° 5 (ONU, 2003), os principios fundamentais da
CDC estdo expressos no art. 2 (principio da ndo-discriminagéo); art. 3.1 (principio do
melhor interesse); art. 6 (direito a vida, sobrevivéncia e desenvolvimento); art. 12 (direi-
tos de participagdo). Esses quatro principios gerais sustentam as demais provisdes da
CDC e proveem uma estrutura forte para uma perspectiva centrada na crianga.

0 reconhecimento da crianga enquanto sujeito de direitos importa no reconhecimento
de direitos especificos em vdrias esferas das quais se incluem a esfera dos cuidados
em salde. Assim sendo, passa-se a discorrer sobre os DHP, marco tedrico-normativo
no qual se assenta o presente trabalho.

3. Direitos humanos do paciente

O referencial dos Direitos humanos dos pacientes ~DHP- refere-se a aplicagao dos
direitos humanos a todos individuos submetidos a cuidados em sautde (Cohen & Ezer,
2013), a partir de uma viséo holistica do paciente que ultrapassa o modelo biomédico
de saude focado na enfermidade (Albuquerque, 2016). Assim, os DHP compreendem o
paciente enquanto agente ativo nos seus cuidados de saude, primando pelo respeito e
promogcao da sua dignidade e autonomia.

Os DHP ressaltam a figura do paciente enquanto agente e beneficiario ultimo dos servi-
¢os de saude e abordam especificamente os direitos dos individuos que se encontram

1  Tradicionalmente, apenas trés categorias sdo colocadas para agrupar a gama de direitos da Convengao, a saber: participagao, pro-
teg&o e provisdo (Archard, 2012; Franklin, 2002). Van Bueren (1998), contudo, acrescenta a prevengdo como categoria sobreposta a
protegéao.
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sob cuidados em saude, sejam providos em hospitais, clinicas, centros de assisténcia,
locais de deteng@o ou residéncias particulares. Ademais os DHP focam o contexto
particular do atendimento ao paciente, que pode ser definido como servigos prestados
por profissionais de satide em beneficio dos pacientes (Beletsky, Ezer, Overall, Byrne, &
Cohen, 2013).

O referencial dos DHP, desenvolvido pelas pesquisas de Albu-
As criancas, em virtude querque (2016), Cohen e Ezer (2013) abarca os instrumentos
normativos no ambito internacional, tais como convengdes, pac-
tos e declaragdes em matéria de direitos humanos; e a jurispru-
dencial internacional constituida pelas decisdes dos 6rgaos de
um dos grupos populacionais monitoramento dos direitos humanos da ONU e dos Sistemas
com vulnerabilidade acrescida Europeu, Interamericano e Africano dos Direitos Humanos.

da maturidade em

desenvolvimento, constituem

Os DHP incluem uma série de direitos no ambito dos cuidados
em salde, sendo o seu nucleo formado pelo direito a vida; direito
a nao ser submetido a tortura nem a penas ou tratamentos cruéis, desumanos ou degra-
dantes; direito ao respeito pela vida privada; direito a liberdade e a seguranga pessoal; di-
reito a informacao; direito de ndo ser discriminado e direito a satide (Albuquerque, 2016).
Distantes da ldgica do direito consumerista, esses direitos estdo presentes no contexto
de vivéncia do paciente em cuidados ofertados pelos sistemas de salde, publico ou pri-
vado. Esse entendimento aplica-se as criangas que, sendo reconhecidas como sujeitos
de direito, titularizam direitos especificos no ambito dos cuidados em saude.

As criangas, em virtude da maturidade em desenvolvimento, constituem um dos grupos
populacionais com vulnerabilidade acrescida em relagdo aos quais os DHP instituem
responsabilidades especificas com o intuito de proteger e de mitigar a vulnerabilidade.
Entretanto, concomitantemente aos deveres de protegdo, os DHP também estabele-
cem a obrigacao de promover a autonomia, de modo que a situagao de vulnerabilidade
ndo retira a autodeterminagao do paciente sobre o préprio corpo. Assim, no que diz
respeito a crianga, o reconhecimento da sua vulnerabilidade nao lhe retira o direito de
engajar-se ativamente nos seus cuidados em saude, ao contrario, demanda a constru-
¢ao de bases adequadas para o seu exercicio.

Nesse sentido, o presente artigo aplica o referencial teérico-normativo dos DHP aos
cuidados em saude das criangas, ressaltando o direito a participagao, tema sobre o
qual se dedica o préximo tépico.

4, Direito a participacdo da crianca

O direito de a crianga expressar suas visdes e participar das decisdes esta previsto no
art. 12 da CDC:

Art.12

1- Os Estados Partes devem assegurar a crianga que é capaz de formular seus
préprios pontos de vista o direito de expressar suas opinides livremente sobre to-
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dos os assuntos relacionados a ela, e tais opinides devem ser consideradas, em
funcdo da idade e da maturidade da crianga.

2- Com tal propdsito, proporcionar-se-a a crianga, em particular, a oportunidade de
ser ouvida em todo processo judicial ou administrativo que afete a mesma, quer
diretamente quer por intermédio de um representante ou 6rgdo apropriado, em
conformidade com as regras processuais de legislagao nacional.

0 art. 12 ndo apenas estabelece o direito da crianga de opinar sobre todos os as-
suntos que a afetam, mas também institui um valor fundamental que serve de ve-
tor interpretativo para os demais direitos consagrados na CDC, que nao podem ser
desfrutados de modo integral se ndo respeitarem a crianga enquanto sujeito com
opinides proéprias.

0 art. 12 da CDC prevé pela primeira vez em um tratado de direitos humanos a condigédo
juridica da crianga que, por um lado, ndo tem a plena capacidade do adulto, mas, por ou-
tro, é sujeito de direitos. O dispositivo da CDC garante a todas as
criangas que estao em condi¢des de formular seus proprios jui-
Esse processo no qual a zos o direito de se expressar livremente sobre todos os assuntos
relacionados a ela e ainda dispde que tais opinides devem ser

crianga exerce o seu direito ) ~ _ _ )
consideradas, em fungéo da idade e da maturidade da crianga.

a participagao deve ser
transparente e informativo

Ainda que a CDC (ONU, 1989) n&o utilize expressamente o termo
participagao, o comité reconhece ser esse o melhor termo para
expressar o conteudo do art. 12. A participagao coloca em relevo
que a inclusdo das criangas no processo de tomada de decisao
nao deve ser apenas um ato isolado, mas compreende a troca de ideias, opinides e en-
tendimentos entre a crianga e os outros participantes do processo de decisdo acerca
da sua condigao.

Esse processo no qual a crianga exerce o seu direito a participagdo deve ser transpa-
rente e informativo; voluntdrio, ndo podendo a crianga ser obrigada a expressar sua
opinido; respeitoso, devendo ser compreendido o contexto socioeconémico e cultural
da vida da crianga; relevante, ou seja, as questdes a respeito das quais as criangas
expressam suas opinides devem ter pertinéncia auténtica para suas vidas; amigavel,
ou seja, deve se dar de modo que as criangas se sintam seguras e confortdveis para
externar suas opinides; inclusivo, permitindo a igualdade de oportunidade para todas
as criangas, conforme as particularidades culturais; seguro e sensivel a fim de reduzir
ao minimo o risco de que as criangas sofram violéncia, exploragdo ou outras conse-
quéncias negativas provenientes da sua participacao; responsavel, no sentido de que
as criangas tém o direito de receber um retorno acerca da forma com a qual sua parti-
cipacgdo influenciou no resultado. Por fim o processo deve ser apoiado por uma equipe
com formacg&o adequada para facilitar a participagdo da crianga (ONU, 2009).

Os Estados tém o dever de garantir esse direito através do seu ordenamento juridico,
para tanto pode ser necessario editar ou revisar leis e adotar mecanismos que criem
as condigOes ideais para que as criangas desfrutem do seu direito a participacdo ple-
namente, sentindo-se respeitadas e seguras. Trata-se de determinagao fundamental
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da qual os Estados ndo podem se eximir de cumprir, antes devem empregar todos os
esforgos necessarios para sua implementacgéo.

A aplicagdo adequada do art. 12 exige que os Estados adotem cinco medidas, quais
sejam: a) preparagdo: os responsaveis por escutar a crianga devem assegurar que ela
foi informada sobre o direito de expressar sua opinidao e a opgdo de comunicar essa
opinido diretamente ou através de um representante. Assim, o responsavel deve pre-
parar a crianga antes que ela seja escutada, explicando-lhe como, quando e onde sera
escutada e quem serdo os ouvintes; b) audiéncia: o contexto em que a crianga exerce
o seu direito de ser ouvida deve ser propicio para inspirar-lhe confianga, de modo que
ela sinta que o adulto responsavel por ouvi-la esta realmente disposto a considerar
seriamente o que ela decidir comunicar; c) avaliagdo da capacidade: os Estados devem
estabelecer praticas apropriadas para examinar a capacidade da
crianca; d) comunicagdo dos resultados: a crianga deve ser in-

A crianga n&o precisa ter um formada do resultado do processo e acerca da forma com a qual

conhecimento exaustivo de

sua opinido foi levada em consideracéo; e) reclamacéo, recursos
e reparacgao: a legislagao interna dos Estados deve prever proce-

todos os aspectos da decisao dimentos de dendincia e instrumentos de recursos para a hipéte-
que a afeta, mas precisa se do direito a participagdo da crianga ser violado (ONU, 2009).

ter uma compreensao que 0 art. 12 ndo impde qualquer limite de idade ao direito de a crian-
seja suficiente para formar ¢a expressar sua opinido e o comité desencoraja os Estados a

adequadamente um juizo sobre
0 assunto

introduzirem, por lei ou na pratica, limites de idade que restrin-
jam o direito da crianga de ser ouvida em todos os assuntos que
a afetam. A idade em si ndo é fator determinante para indicar se
a opiniao da crianga sera tomada em consideragéo, pois, como
acentua o comité, os niveis de compreensdo das criangas nao
estdo ligados de maneira uniforme a sua idade bioldgica, existindo estudos que de-
monstram que a informagao, a experiéncia, 0 ambiente, as expectativas sociais e cul-
turais e o nivel de apoio contribuem para o desenvolvimento da habilidade da crianga
para formar uma opinido (ONU, 2009). Por isso, as opinides da crianga devem ser ava-
liadas mediante o exame do caso concreto, conforme sua maturidade. Por maturidade,
o comité entende a habilidade de compreender e avaliar as consequéncias de uma
determinada decis&o, ou seja, é a habilidade da crianga de expressar suas opinides so-
bre os assuntos de maneira razoavel e independente, ndo sendo exigido profundidade
de compreensdo. A crianga nao precisa ter um conhecimento exaustivo de todos os
aspectos da decisdo que a afeta, mas precisa ter uma compreensao que seja suficiente
para formar adequadamente um juizo sobre o assunto.

A esse respeito, 0 comité sublinha que existem estudos que demostram que a crianga
é capaz de formar opinides desde muito cedo, mesmo quando ainda ndo consegue
expressa-las verbalmente. Por essa razao, ressalta que a aplicacdo do art. 12 requer o
reconhecimento e o respeito de formas nao-verbais de comunicag¢ado, como a brinca-
deira, a expresséo corporal e facial, o desenho e a pintura, através das quais as criangas
demonstram a capacidade de compreender, escolher e ter preferéncias.

Nao obstante o art. 12 da CDC estabelega que as opinides das criangas sobre os assun-
tos que Ihe sdo afetos serdo consideradas em fungdo da idade e da maturidade, isso
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nao significa que a participagdo da crianga apenas ocorrerd quando ela tiver capacidade
legal para consentir. Existem varias formas de participagao e, por isso, a capacidade para
consentir ndo é pressuposto para o exercicio da participagdo. Nesse sentido, o Comen-
tario Geral N.° 12 (ONU, 2009) explicita que os Estados ndo devem partir da premissa de
que a crianga é incapaz de expressar seu ponto de vista, antes devem pressupor que ela
tem habilidade para formar suas préprias opinides. Isso significa que a crianga nao preci-
sa, primeiramente, comprovar que é detentora de certa habilidade
para que seu direito a participagao seja respeitado.

O art. 12 da CDC estabeleca que
as opinides das criangas sobre

Dentre todos os artigos, talvez, o mais controverso seja esse
dispositivo, tendo em vista a tensdo com o principio do melhor
os assuntos que lhe s&o afetos interesse que, em termos gerais, pode ser compreendido como
serdo consideradas em fungéo o direito da crianga de que o0 seu interesse seja considerado pri-
mordial quando diferentes interesses estejam em consideragao

da idade e da maturidade
(ONU, 2013).

A tensao entre a protegao requerida pelo principio do melhor in-
teresse e o reconhecimento da participagdo da crianca no art. 12, entretanto, é apenas
aparente, pois enquanto o primeiro fixa um objetivo, o segundo oferece a metodolo-
gia para alcanga-lo (ONU, 2009). Assim, na determinagdo dos melhores interesses da
crianca, sua perspectiva sobre o assunto em discussdo deve ser considerada como
um dos meios para alcangar a compreenséo sobre o que seria esse melhor interesse.

Uma das primeiras medidas para avaliar se as criangas sao efetivamente consideradas
sujeitos de direito em uma sociedade é verificar a extensao pela qual elas sdo capazes
de tomar parte nas decisdes sobre o seu proprio bem-estar. A participagao, além de
permitir a realizagao de direitos como a liberdade de expressao e a liberdade de pen-
samento, de consciéncia e de crenga; é fundamental para garantir a qualidade dos cui-
dados em saude pois, na grande maioria dos casos, proporciona o alcance da melhor
decisdo para a crianga. Sobre isso, passa a discorrer o proximo item.

4.1. Direito a participacdo da crianca nos cuidados em satde

No ambito dos cuidados em saude, o direito a participagdo abarca o direito de ser
ouvido, de ter sua percepcao, preferéncias e escolhas respeitadas, em suma, ser verda-
deiramente envolvido na tomada de decisdo acerca dos assuntos afetos ao seu corpo
e a sua saude.

Seguindo as medidas propostas pelo comité para a aplicagao correta do art. 12 da
CDC no ambito sanitario, tem-se que os profissionais de saide devem, primeiramente,
esclarecer a crianga acerca do seu direito de expressar sua opinido. A realizagdo deste
direito requer que os profissionais a informem também sobre seus cuidados em salde,
sobre as opgdes e as possiveis decisdes que podem ser adotadas, bem como suas
consequéncias (ONU, 2009). O direito a informag&o, embora ndo seja o objeto deste
artigo, revela-se essencial, posto ser condigao imprescindivel para o exercicio efetivo
do direito a participagao, ou seja, para que a crianga possa decidir ou participar da to-
mada de decisdes.
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Em segundo lugar, os profissionais de salide devem adotar uma postura que inspire a
conflanga da crianga, demonstrando que irdo considerar seriamente o que for comuni-
cado. A participagéo da crianga ocorrera com mais naturalidade se o ambiente clinico
for otimizado para tanto. Torna-se, assim, necessario assegurar uma relagdo de par-
ceria entre a crianga-paciente e o profissional de saude, incluir a familia na discussao,
reduzir o stress do ambiente, minimizar os varios tipos de coergdo e outros fatores so-
ciais conforme o possivel; e, a depender do caso, recorrer a uma equipe multidisciplinar
(Olszewski & Goldkind, 2018).

Por fim, em terceiro lugar, os profissionais devem comunicar os resultados. A comuni-
cacgao dos resultados a crianga é uma garantia de que suas opinides ndao foram escu-
tadas apenas como mera formalidade e, ainda, pode estimular a crianga a confirmar o
que foi considerado, mostrando-se de acordo com o resultado; recusar ou apresentar
uma nova proposta.

Existem varias maneiras pelas quais as criangas podem participar dos seus cuidados
em saude ainda que ndo tenham a palavra final sobre a decisdo tomada. Isso, como
mencionado, inclui tanto a participagao nao verbal quanto a par-
ticipagao verbal de modo que até mesmo criangas pequenas,
A comunicagao dos resultados se estimuladas, podem expressar seus sentimentos, dividas e
preocupacgdes sobre os cuidados recebidos (Alderson, Hawthor-

a crianga é uma garantia de
ne, & Killen, 2006).

gue suas opinides nao foram

Estudos demonstram que as criangas se beneficiam quando sédo
envolvidas na tomada de decisao, sendo tal envolvimento uma
formalidade e, ainda, pode influéncia positiva em seu bem-estar, pois reduz o stress asso-
estimular a crianga ciado ao tratamento e aos procedimentos (Ruhe et al, 2014,
Coyne et al.,, 2014, 2016). A participacdo das criangas em seus
cuidados também permite que desenvolvam um senso de si
mesmas, aumenta a confianga nos profissionais de saudes, e ainda melhora as habili-
dades de comunicagao da crianga, a eficacia dos servicos e os resultados do tratamen-
to proposto (Coyne, Amory, Kiernan, & Gibson, 2014).

escutadas apenas como mera

No entanto, como demonstra Coyne (2008) (Coyne et al., 2014), diversos estudos con-
duzidos com criangas hospitalizadas tém indicado que elas estdo largamente exclui-
das das interagdes entre genitores e profissionais de salde; ndo sado envolvidas no
planejamento ou nas decisdes relativas aos seus cuidados e, mesmo quando expres-
sam um desejo de envolvimento, ndo recebem suporte para concretiza-lo.

A maioria das criangas, nas pesquisas apontadas pela autora, ocupa uma posigdo mar-
ginal e passiva nas consultas, sendo as informagdes direcionadas aos genitores em
detrimento da crianca. As criancas sdo ignoradas e desacreditadas pelos profissionais
de saude, e sua participagao é desestimulada e prejudicada por fatores que incluem:
medo de causar “problemas” fazendo perguntas; falta de tempo e dificuldade que elas
encontram para entrar em contato com os profissionais de satde; desconhecimento de
quem sao os profissionais responsdveis pelo tratamento; dificuldade para entender a
terminologia médica; e atitudes dos pais que interrompiam ou mudavam as respostas
dos seus filhos, impedindo de tal forma um comportamento mais ativo.
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Segundo Coyne (2008), os principais fatores de obstrucdo da participagdo das criancas
submetidas a tratamento clinico sdo: os estilos de comunicagéo; os comportamentos
dos adultos, principalmente dos profissionais de saulde, e o estado da doenga que pode
gerar uma apatia em relagao ao entorno. Os adultos, diante desse fato, deveriam rece-
ber educacgéo e treinamento sobre como facilitar a participagédo das criangas mediante,
por exemplo, do treinamento para aprimorar a comunicagao.

Em outra pesquisa, coordenada também por Coyne et al. (2014), a fim de avaliar a par-
ticipagdo das criangas submetidas a tratamento de cancer em um hospital pediatrico
daIrlanda, constatou-se que as principais decisdes, ou seja, aquelas que se referiam as
investigacoes, a decisdo de tratar, a administragao das terapias, a selegdo dos protoco-
los e procedimentos de tratamento, foram tomadas em sua grande maioria pelos pro-
fissionais de salde e apenas discutidas com os genitores. A partir da perspectiva dos
profissionais, o tratamento escolhido estava adequado ao melhor interesse da crianga
e, portanto, ndo haveria outra decisao a ser tomada pelos genito-
res ou pelas criangas. A maioria dos genitores entrevistados, por
A partir da perspectiva dos sua vez, demonstrou consciéncia de que realmente ndo tinham
escolha sobre a terapia para tratar o cancer dos filhos, pois o tra-
tamento apresentado pelos profissionais de saude fora colocado
como necessario para a sobrevivéncia da crianga. Os genitores
melhor interesse da crianga enxergavam os profissionais como especialistas detentores de
um conhecimento Unico e experientes no tratamento de cancer,
razdo pela qual depositaram sua confianga nesses profissionais
e aceitaram ser guiados durante todas as intervengdes. Os genitores também estavam
de acordo com o ndo envolvimento das criangas nas decisdes importantes, pois o céan-
cer era uma doenca com risco de morte, sendo o tratamento essencial e a recusa néo
era uma opgao.

profissionais, o tratamento

escolhido estava adequado ao

Dessa forma, a participagédo das criangas limitou-se as decisdes secunddrias referen-
tes ao modo como os cuidados e os procedimentos seriam realizados, sem qualquer
impacto no resultado do tratamento escolhido. Nos resultados da pesquisa, criangas
entre 7 e 11 anos ficaram satisfeitas com o nivel de tomada de deciséo a elas confe-
rido, contudo, os adolescentes, a partir dos 12 anos de idade, expressaram descon-
tentamento com a limitagdo do seu papel nos seus cuidados em saude. Para eles, um
envolvimento real significaria receber informagdes; expressar e ter suas preferéncias
consideradas; negociar e escolher os tratamentos que seriam ministrados.

Observa-se, diante do exposto, que as oportunidades de participagao das criangas nos
seus cuidados, normalmente, sdo bastante limitadas e que os genitores e os profissio-
nais de saude ndo chegam a considerar as muitas maneiras pelas quais as criangas
podem ser envolvidas (Gabe, Olumide, & Bury, 2004; Coyne, 2008; Coyne et al., 2014).
Torna-se extremamente dificil para uma crianga adotar uma postura mais participa-
tiva em seus cuidados quando os profissionais ainda permanecem com uma visdo
paternalista. Por essa razao Olszewski e Goldkind (2018) sustentam que a inclusdo das
criangas na tomada de decisdo em saude, conforme a sua capacidade e o interesse em
fazé-lo, deve ser a posicdo padrao para garantir que sejam rotineiramente ouvidas nas
consultas e quanto aos tratamentos a que sdo submetidas. De modo a estimular as
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habilidades das criangas para participar nas discussdes médicas, as autoras sugerem
que sejam colocadas questdes simples e diretas paras as criangas e que as decisdes
sejam decompostas em escolhas menores, empregando-se téc-
nicas de compartilhamento de informagéao apropriadas a idade

O compromisso de respeitar da crianca.

o direito a participagao das Esse modelo centrado na crianga, enquanto sujeito atuante no
criangas representa uma direcionamento do seu tratamento, além de respeitar sua inte-

mudanga significativa em

gridade corporal, tem o condédo de aumentar sua satisfagdo em
relagdo ao tratamento escolhido e sua confianga no médico e

relagdo a compreenséo no sistema em geral (Edozien, 2016). Assim sendo, as criangas

tradicional

deve ser dada a oportunidade de observar e praticar aspectos
da tomada de decisao para que, progressivamente, seu poder de
influenciar a decisao final tenha o mesmo peso ao que é conferi-
do aos genitores. Portanto, é vital que os profissionais que trabalham em cuidados de
saude pediatrica considerem e incorporem as perspectivas das criangas como copar-
ticipantes da decisao final.

5. Consideracdes finais

0 compromisso de respeitar o direito a participagédo das criangas representa uma mu-
danga significativa em relagdo a compreenséo tradicional do status da crianga que,
antes da CDC, nao era tida como sujeito de direito, mas como objeto de protegéo. Ao
longo deste artigo foram apresentados estudos que demonstram que a participagédo
das criangas em seus cuidados em saude contribui positivamente para os resultados
do tratamento, aumenta o bem-estar da crianga e reduz o stress, principalmente nos
tratamentos continuados. Para além dos beneficios, a participagdo da crianga em to-
dos os assuntos que a afetam é um direito humano e, portanto, obrigagédo vinculante
para o Estado, ator responsavel por respeitar, proteger e realizar os direitos humanos
no plano internacional. De igual forma, os profissionais de saulde, estejam eles atuando
no ambito publico ou privado, sdo obrigados a implementar o direito a participagao das
criangas nas suas praticas didrias de cuidado, reconhecendo assim a crianga como
paciente detentor de direitos especificos em seus cuidados. De acordo com as exigén-
cias extraidas da CDC, o direito a participagao desdobra-se no direito da crianga de ser
informada, expressar sua perspectiva, e influenciar a decisdo que lhe diga respeito. O
direito a participagao da crianga em seus cuidados deve se dar independentemente da
capacidade juridica para consentir, pois tal envolvimento é essencial para respeitar as
particularidades de cada crianga; para diminuir a assimetria da relagdo de cuidado e
para alcancar resultados satisfatdrios no tratamento dispensado. Por fim, ndo obstan-
te esse artigo tenha enfatizado a importancia de se considerar o direito a participagédo
da crianga nos seus cuidados em saude, registra-se a necessidade de pesquisas que
investiguem as melhores estratégias para impulsionar e otimizar o continuo envolvi-
mento da crianga no seu tratamento e no ambiente clinico-hospitalar.
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