37/ Rev Soc. Bras. Enferm. Ped. v.12, n.1, p .37-47 Sao Paulo, julho de 2012.

ARTIGO DE PESQUISA
CONSIDERACOES ETICAS EM ENFERMAGEM PEDIATRICA

Ethical Considerations in Pediatric Nursing

Consideraciones Eticas en Enfermeria Pediatrica

Franco Carnevalé

Resumo
O objetivo principal deste artigo € revisar aspectos éticos relacionados com os cuidados de enfermagem a criancas e suas familias.
A literatura e os padrdes éticos revisados foram extraidos principalmente a partir da perspectiva norte-americana. Isto fornece aos
enfermeiros brasileiros a oportunidade para refletir sobre os méritos e limitacGes de levar em consideracéo a experiéncia norte-
americana para discutir o desenvolvimento da ética em enfermagem pediatrica no Brasil. O artigo comega com uma descri¢éo da
evolucdo historica da ética em enfermagerimérica do Norte, seguido por uma discusséo sobre os principais desafios éticos
enfrentados pelos enfermeiros pediatras. Por Gltimo examina questdes atuais em relagéo a tomada de decisao pela equipe de satde
sobre os cuidados de satde de criangas e familias, incluindo a operacionalizacdo do peth&o idesressebem como o
envolvimento de criangas no consentimento informado e assentimento para as tomadas de decisdes relativas ao tratamento. Varias
implicagdes potenciais para o desenvolvimento futuro da ética em enfermagem pediatrica no Brasil sdo descritas.
Descritores:Melhor interesse, Criangas, Etica, Enfermagem Pediatrica

Abstract
The principal aim of this article is to review ethical considerations related to the nursing care of children and their families.
The literature and ethical standards that are reviewed are drawn primarily from aAlattican perspectivelhis
provides Brazilian nursing readers with an opportunity to reflect on the merits and limitations of drawing on North
American experience, and consider future directions for the ethical development of pediatric nursing in Brazil. The article
begins with a description of the historical evolution of nursing ethics in Mongrica, followed by a discussion of the
leading ethical challenges confronted by pediatric nurses. The latter examines current issues regarding health care decision-
making for children and families, including the operationalization db#is¢ intereststandard, as well as the involvement
of children in informed consent and assent for treatment decisions. Several potential implications for the future development
of pediatric nursing ethics in Brazil are outlined.
Keywords: Best interests, Children, Ethics, Nursing, Pediatric

Resumen
El objetivo principal de este articulo es revisar aspectos eticos relacionados a los cuidados de enfermeria a nifios y sus
familias. La literatura y los patrones éticos revisados fueron extraidos principalmente a partir de la perspectiva
norteamericana. Esto brinda a los enfermeros brasilefios la oportunidad para reflexionar sobre los méritos y limitaciones
de tomar en cuenta la experiencia norteamericana para discutir el desarrollo de la ética en enfermeria pediatrica en el Brasil.
El articulo comienza con una descripcién de la evolucion histérica de la ética en enferdmdaieadel Norte, seguido
por una discusion sobre los principales desafios éticos enfrentados por los enfermeros pediatras. Por ultimo examina
cuestiones actuales en relacién a la toma de decisiones por el equipo de salud sobre los cuidados de salud de nifios y
familias, incluyendo la operacionalizaciéon del patronnugor interés asi como el involucramiento de nifios en el
consentimiento informado y aprobacion para la toma de decisiones relativas al tratamiento. Se describen varias implicancias
potenciales para el futuro desarrollo de la ética en enfermeria pediatrica en el Brasil.
Descriptores: Mejor interés, Nifios, Etica, Enfermeria Pediatrica
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INTRODUCAO futuro da ética em enfermagem pediatrica no Brasil. Note-
se que esta discussao focara fortemente na tomada de
Em uma analise da literatura em 2008 foi destacado urdecisdes referentes ao tratamento e as questfes éticas
ndmero significativo de dilemas éticos vivenciados porrelacionadas com uma doenca potencialmente fatal, pois
enfermeiros brasileir64 revelando que os enfermeiros tem havido desenvolvimento significativo de padrdes
brasileiros ficam angustiados com sua luta para proteger @ficos nestes dominios. Os leitores sao encorajados a
direitos de seus pacientes. Em particolsenfermeiros sdo considerar outras preocupacdes éticas que tem sido
confrontados com situacdes em que sentem que ha umadequadamente tratadas na literatura.
desrespeito com a autonomia dos pacientes, com o
fornecimento insuficiente de informacdes para os pacientes UMA BREVE HISTORIA DA ETICA EM
e suas familias. Enfermeiros brasileiros enfrentam condicdeENFERMAGEM
dificeis de trabalho e desafios significativos em se comunicar
e se relacionar com os médicos. Estes problemas resultam A fim de compreender a dimensao ética da enfermagem,
em relagbes assimétricas, que os enfermeiros brasileir@sutil entender como esta tem evoluido ao longo do tempo.
acreditam que contribuem para a falta de humanizacao ddsste resumo histérico é adaptado de um texto em lingua
cuidados de enfermagem. Como é de se imagisggs  espanhola sul-americana que publiquei anteriorritente
problemas sdo particularmente dificeis no contexto dd&sta discusséo refere-se principalmente a enfermagem
pediatria, onde os pacientes geralmente sdo incapazes derte-americana, embora grande parte desta historia
expressar de forma adequada suas necessidades. Nanbém corresponda a evolu¢do da enfermagem em
entanto, muito pouca literatura tem avaliado os desafiodiversos paises latino-americafios
éticos enfrentados por enfermeiros pediatras. Durante os anos de 1800 e inicio dos 1900, a éticaem
O objetivo principal deste artigo é revisar aspectosenfermagem era considerada como uma ética de
éticos relacionados aos cuidados de enfermagem aibserviéncia méditaum “bom enfermeiro” faz o que
criancas e suas familias literatura e os padrdes éticos o médico |he diz para fazeEra esperado que bons
revisados foram embasados principalmente do meenfermeiros sacrificassem seus préprios interesses em
dominio de praticAmérica do Norte. Isso proporcionara favor dos do paciente, conforme definido pelo médico.
aos enfermeiros brasileiros uma oportunidade para refletEm meados dos anos 1900, houve um aumento do
sobre os méritos e limitacdes de levar em consideracaoraconhecimento da autonomia profissional do enfermeiro.
experiéncia norte-americana, e ampliar a discusséo sobf@s enfermeiros foram cada vez mais considerados como
futuras dire¢bes para o desenvolvimento da ética emesponsaveis independentes por suas decisfes e agdes.
enfermagem pediatrica no Brasil. No momento, estousto foi baseado na visdo que os enfermeiros exerciam
colaborando com varios pesquisadores brasileiros parsua pratica de acordo com sua prépria gama de
analisar atuais normas éticas e legais em pediatria no Brasilonhecimentos profissionais e padrdes, servindo de base
Esta equipe inclui: Franco Carnevale (investigadorpara muitos programas de educag¢do em enfermagem.
principal), McGill University Montreal, Canada; Eneida Desde os anos 1970, a ética em enfermagem tem se
Simoes Fonsecd/niversidade do Estado do Rio de tornado cada vez mais complexa, uma vez que muitos
Janeirg Ivone Evangelista Cabr&lniversidade Federal padrdes éticos e legais tém sido desenvolvidos
do Rio de Janed; Anelise Espirito Santo, McGill relacionados aos direitos do paciente, direitos do
University Montreal, Canada; e Renata de Moura Bubadué&onsumidore avancos tecnoldgicos, entre muitos outros.
(estudante), Universidade Federal de Santa Maria. IremoBais desenvolvimentos colocam continuamente novos
relatar nossas descobertas num futuro préximo. desafios éticos para os enfermeiros. A medida que a
Na préxima secéo, descrevo a evolugdo histérica daomplexidade da ética em enfermagem tem crescido, a
ética em enfermagem manérica do Norte. Na secdo enfermagem tem se voltado para para varias fontes para
seguinte, discuto os principais desafios éticosajudar a definir uma “boa pratica em enfermagem”. Estas
enfrentados pelos enfermeiros pediatras. Na secao findlontes incluem direito, filosofia, padr6es morais da
esboc¢o algumas consideracdes para desenvolvimensociedade (ex: baseados em visdes culturais e religiosas),



39 Rev Soc. Bras. Enferm. Ped. v.12, n.1, p .37-47 Séao Paulo, julho de 2012.

e normas de praticas clinicas, entre muitos ou&os. cruzada, ética feminista, ética relacional, ética da narrativa
bioética tem sido muito importante para o desenvolvimente ética de interpretacdo. H& debates em curso sobre qual
de ética em enfermagem, particularmentémarica do  modelo ético € melhor para a enfermagem, o que
Norte.A bioética sugiu como uma nova disciplinano final provavelmente continuard sem um consenso, pois cada
dos anos 1900 para ajudar a lidar com as crescent@bordagem possui seus proprios méritos e limit&&oes
guestbes éticas nas ciéncias da saude. Um recurso valioso para ajudar a definir ética em
O modelo bioético mais amplamente reconhecido nagnfermagem é o Codigo de Etica de Enfermagem. Um Cdédigo
ciéncias da saude é chamado de principialismo. Qle Etica de Enfermagem é normalmente desenvolvido por
principialismo é baseado na visdo de que o cuidado clinicama organizacdo de enfermagem que tem certa
tem que atender aos principios éticos fundamentais. @sponsabilidade para a definicdo de padrdes de enfermagem,
modelo principialista mais popular em ciéncias da satdexplicitando os requisitos para uma préatica de enfermagem
foi publicado por Beauchamp e Childr€ssque  ética. Esses codigos de ética normalmente utilizam os varios
destacaram quatro grandes principios que devermrincipios descritos acima, levando em consideracao outras
conduzir o cuidado ético: autonomia, beneficéncia, ndgreocupacdes especiais para a populacdo Apasar de
maleficéncia e justica. suas varias diferencas, a maioria dos codigos de ética de
O principio da autonomia baseia-se no direito deenfermagem concordam altamente em varias consideracoes
autodeterminacdo, que é operacionalizado através daticas fundamentais, tais como o consentimento informado,
doutrina do consentimento informado. Isto exige que 0® respeito a confidencialidade, competéncia profissional, e
pacientes devem ser livres para escolher ou rejeitar aeguranca do paciente. Por exemplo, o Cadigo de Etica para
intervencdes nos cuidados de sua salde, sem coercacerdfermeiros d#\ssociacdo Canadense de Enfermdtjem
devem ser dadas todas as informac8es necessarias sobestaca sete valores principais: (1) Prestacéo de cuidados
sua condicao e os tratamentos possiveis, para que elssguro, compassivo, competente e ético; (2) Promocgao da
possam fazer uma escolha informada. salde e bem-estar; (3) Promocao e respeito pela tomada de
Beneficénciaefere-se a exigéncia para os médicosdecisdo informada; (4) Preservacdo da dignidade; (5)
de ajudar aos outros, a procurar ativamente fazer o berManutencdo da privacidade e confidencialidade; (6)
Nao-maleficénciaefere-se ao juramento de Hipdcrates: Promocgao da justica, e (7) responsabilidade.
primum non nocergs médicos ndo podem causar danos O Cdédigo de Etica dos Profissionais de Enfermé&gem
intencionalmente. Embora o dano possa ser um efeitoo Brasil descreve os principais requisitos para a pratica
secundario de cuidados benéficos, ele ndo pode se@rofissional ética de enfermagem no Brasil. Por exemplo,
desejado, e deve ser minimizado. O principijudiga  0s enfermeiros sdo obrigados a:
requer equidade na determinagdo de quais recursos ou - Comprometida com a sadde e qualidade de vida da
Servigcos uma pessoa ou grupo ir4 receber pessoa, familia e coletividade (PRINCIPIOS
Principialismo tem sido criticado por implicar uma FUNDAMENTAIS)
concepcao exagerada de autonomia, favorecendo uma - A¢bes que visem satisfazer as necessidades de saude
visdo anglo-saxdnica de individualismo que ignora muitagda populacdo e da defesa dos principios das politicas
comunidades e sociedades que sao a favor dpublicas de salude e ambientais, que garantam a
“coletivismo” ao invés do “individualismé®. De fato, universalidade de acesso aos servicos de salde,
alguns eticistas desenvolveram concepc¢oes diferentes detegralidade da assisténcia, resolutividade, preservacéo da
principialismo, como o modelo desenvolvido por Ramosautonomia das pessoas (PRINCIPIOS FUNDAMEN)
no Brasif". Outros autores tém desenvolvido principios - Respeita a vida, a dignidade e os direitos humanos,
éticos “ndo principialistas”, argumentando contra 0 uscem todas as suas dimensdes (PRINCIPIOS
de principios éticos “universaigtlguns especialistas em FUNDAMENTAIS)
ética desenvolveram principios ‘contextualistas’, onde o - Promocdo do ser humano na sua integralidade
“bom e mau” € compreendido através de uma anélise d@eRINCIPIOS FUNDAMENRIS)
situacao particular em questao. Exemplos de principios - Promoc¢ao da salde do ser humano na sua
contextualistas incluem: alguns modelos de ética culturaintegridade (PRINCIPIOS FUNDAMENNIS)



40/ Rev Soc. Bras. Enferm. Ped. v.12, n.1, p .37-47 Séao Paulo, julho de 2012.

- Apoiar as iniciativas que visem ao aprimoramentoser prejudicadas por sua condicdo de saude ou social. Os
profissional e a defesa dos direitos e interesses danfermeiros séo vistos como agentes importantes que

categoria e da sociedade (Art. 3) podem facilitar a resolucdo de injusticas, com base no
- PrestarAssisténcia de Enfermagem sem conhecimento e poder dos enfermeiros dentro de sistema
discriminacéo de qualquer natureza (Art. 15) social e de salde. Focando na enfermagem pediatrica,
- Garantir a continuidade dassisténcia de enfermeiros praticando como agentes morais devem ser
Enfermagem (Art. 16) particularmente sensibilizados para as vulnerabilidades

- Prestar adequadas informacgfes a pessoa, familia enfrentadas por criancas e suas familias, e defender
coletividade a respeito dos direitos, riscos, beneficios ativamente para melhorar o seu bem-estar
intercorréncias acercafssisténcia de Enfermagem (Art. 17) A secéo seguinte destaca importantes preocupacgdes
- Respeitgrreconhecer e realizar acdes que garantanéticas em pediatria nas quais os enfermeiros pediatras
o direito da pessoa ou de seu representante legal, g@dem fazer contribui¢cdes valiosas como agentes morais.
tomar decisdes sobre sua salde, tratamento, conforto e
bem estar (Art. 18) Como as decisdes sobre assisténcia médica para as
- Manter segredo sobre fato sigiloso de que tenhariancas devem ser tomadas?
conhecimento em raz&o de sua atividade profissional, Quem deve tomar estas decisfes?
exceto casos previstos em lei, ordem judicial, ou com 0 Duas das perguntas éticas mais comuns que surgem
consentimento escrito da pessoa envolvida ou de sema area da assisténcia médica pediatrica sdo: Como as
representante legal (Art. 82) decisdes sobre assisténcia médica para as criancas devem
- PROIBICOES: Executar ou participar da assisténcia a salideer tomadas? Quem deve tomar estas decisdes?
sem o consentimento da pessoa ou de seu representante legal Principios éticos utilizados para determinar a tomada de
exceto em iminente risco de morte (Art. 27) decisdo sobre o tratamento para as criancas foram
- PROIBICOES: Provocar aborto, ou cooperar emdesenvolvidos recentemente. Foi somente no inicio de 1900
pratica destinada a interromper a gestagéo - Nos casaslie a mortalidade infantil foi reconhecida como um problema
previstos em Lei, o profissional devera decidiracordo  de saude na Eurdpat®. Até entdo, a mortalidade infantil
com a sua consciéncia, sobre a sua participacdo ou n@&ova considerada como um fendmeno “normal”. Com a
no ato abortivo (Art. 28) diminuicao do tamanho da familia, os governos da Europa
- PROIBICOES: Promover a eutanasia ou participar enOcidental tornaram-se preocupados com a estagnacéo do
pratica destinada a antecipar a morte do cliente (Art. 29)crescimento da populagcdo e como a produtividade
Este Codigo de Etica também declara vérios requisitoecondmica e a forga militar de uma nag&o poderiam ser
para a competéncia profissional e a seguranca do pacienteantidas. Combater a mortalidade infantil através da
principalmente nos artigos 5, 10, 12, 16 @47 medicina era uma estratégia para promover os interesses do
Atualmente os avanc¢os no desenvolvimento do camp&stadoA vida das criangas era preservada para servir aos
da ética em enfermagem estao reconhecendo cada vez maiteresses da sociedade.
osenfermeiros como agentes moré#s Enfermeiros nao Durante meados dos anos 1900 - apds a Segunda
séo assistentes “comandados” que simplesmente segugBuerra Mundial - uma série de iniciativas foram tomadas
as ordens médicas pratica de enfermagem é baseada emrma Europa Ocidental e América do Norte para identificar
compromisso e responsabilidade para promover ativament proteger os direitos humanos, incluindo os direitos da
0 bem-estar dos pacientes, familias e comunidades.  criang&®'". As pessoas ja nao deveriam ser utilizadas
Alguns autores tém ampliado esta visdao doscomo meiospara interesses dos outros ou o Estado.
enfermeiros como agentes morais e desenvolveram Ressoas deveriam ser consideradas como tal.
nocdo deacdo emancipatoria construida sobre Isso foi seguido pelo desenvolvimento na medicina
conceitos como colaboracao, parceria e capacit@cdo de padrdes éticos centrados no pact&htem pediatria,
A lideranca intelectual de muito deste trabalho baseia-se conceito de melhor interesse foi adaptado a partir do
nas idéias de pensadores brasileiros como Paulo Freirestatuto da crianca como o padrao central que deve ser
A acdo emancipatdria reconhece que as pessoas podemado para determinar a tomada de decisdo sobre
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assisténcia médica para as criafa% namero crescente de evidéncias de pesquisas sugerindo
Decisbes de saude para criancas devem ser baseadpse estas decisfes de tratamento baseiam-se
no que é melhor para a crian¢a, ndo no que é melhor pafi@quentemente em preconceitos discriminatérios a respeito
os outros. O padrao deelhor interessé importante em  da deficiéncig&*2%. Adultos que tomam decisdes relativas
pediatria, pois ajuda a proteger as criangas, uma vez q@eTSV para as criancas podem ter opinides tendenciosas
as criangas geralmente tém menos capacidade paesn relacédo avida com deficiéncia, de tal forma que julgarao
defender seus proprios interesses, em comparacao comase € melhor retirar 8SV e deixar a crianca morrédo
adultos. Elas séo particularmente vulneraveis para sereemntanto, resultados de pesquisas demonstram que adultos
utilizadas ou ignoradas em favor dos interesses de adultosomumente subestimam a qualidade de vida com
Embora haja um consenso legal e éticamaéricado  deficiéncia; pessoas com deficiéncia classificam sua
Norte que as decisdes de salde para criancas devam serlidade de vida melhor do que outros acreditavam que
baseadas nmelhor interessela crianca, ndo ha uma ela o seri&*?%. Quando uma deciséo de tratamento é feita
definicao clara e explicita desse importante conceito. Enpor uma crianga, envolvendo o risco de sobrevivéncia com
geral, este conceito é operacionalizado em termos ddeficiéncia, os adultos podem estar julgando os interesses
equilibrio proporcional entre beneficios e potenciaisdas criancas de forma injusta.
danos.A opcao de tratamento que oferece a melhor A luz dos complexos valores pessoais envolvidos na
proporcao de beneficios em relacao aos potenciais danasaliacdo do melhor interesse da crianca, € importante
é considerada o melhor interesse da criancga. determinar quem é o melhor “juiz” para o melhor interesse
Um dos principais problemas encontrados na préatica clinicda crianca. Namérica do Norte, as pessoas com autoridade
€ que nao existe um consenso sobre quais beneficiosparental sdo geralmente consideradas os responsaveis pela
potenciais danos sédo mais importantes na avaliacdo dedsemada de decisdo sobre os cuidados em salde pediatricos,
proporcdo. Quando a decisdo do tratamento envolvaté mesmo decisdes referentes a @S Geralmente os
tratamentos de suporte de vida (TSV), a preservacéo da vidgéis séo considerados os juizes mais adequados para decidir
mais importante que a qualidade de vidla@da deve ser sobre o melhor interesse para seu filho. No entanto, essa
preservada, mesmo que a qualidade daquela vida segatoridade de tomada de decisdo pode ser limitada, através
significativamente comprometida? Os cuidados paliativos ténde intervencao judicial, se for questionado se os pais estédo
feito importantes contribuicdes para o cuidado de pessoasalmente agindo no melhor interesse da crianca (por
com doencgas que limitam a vida (fora de possibilidades dexemplo, quando os pais se recusam a autorizar 0 uso
cura,por exemplo, o cancer metastatico refratario ao tratamentwmgente e necessario de hemoderivétdos)
continuo), demonstrando como os objetivos do tratamento Deve-se notar que ndo é um consenso universal que os
devem mudade tratamento curativo para preservacao da vidgais devem ser os principais tomadores de decisdo para as
para um tratamento paliativo orientado para o conforto dariangas. Por exemplo, na Franga, embora os pais também
paciente, reconhecendo que, por vezes, a tentativa de combatejam considerados os habituais agentes decisiores
a morte resultaria no prolongamento de uma morte inevitavehutorizados a consentir ou recusar tratamentos para criangas,
com dificuldade no controle dos sintomas. No entanto, enma uma excecgdo para TSV, Nesse caso, as normas
cenarios mais comuns de pediatria, como um recém-nascid@ncesas designam como a autoridade decisiva 0 médico
com encefalopatia hipoxico-isquémica que exige hidratacao esponsavel pela crianca. Isto é baseado na visdo de que (a)
nutricao enteral ou uma crianga com uma doenca degeneratiga pais devem ser protegidos de se sentirem “culpados” sobre
neuromuscular que necessita de ventilagdo mecéanica, nas decisdes de tratamento que resultem na morte de seu filho
implicam em morte iminent&.crianga morreria se suas fungdes e (b) os pais ndo tém o conhecimento necessario para tomar
vitais ndo recebessem suporte com as tecnologias médicéal, decisdoAlém disso, a maneira na qual o melhor interesse
mas viveria se esses tratamentos fossem fornecidos. € operacionalizado também pode variar muito. Por exempilo,
Com o surgimento da bioética, veio o reconhecimentgesquisas na Franga demonstraram que os médicos tendem a
de que é eticamente licito instalar ou retirar tratamentos deonsiderar que € melhor retirar o TSV para permitir que algumas
suporte de vida, se forem considerados contrarios aagiangas morram, ao invés de arriscar sua sobrevivéncia com
melhores interesses da criaf¢&®. No entanto, ha um incapacidade grave. Por outro lado, uma investigacao na Italia
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identificou que as normas éticas nacionais proibem a retiradéeva predominar sobre os interesses do paciente — pois
deTSV, agumentando que a vida deve ser mantida, mesmo paciente estd numa posi¢éo de relativa impoténcia — o
gue a crianca venha a sobreviver com incapacidade gravateresse dos outros deve ser tratado com seriedade.
Em ambos os paises, essas abordagens éticas mubevem ser desenvolvidas estratégias para conciliar as
diferentes sao justificadas com base na interpretacdo dwecessidades dos outros com as do paciente quando
melhor interesse da crianca. Pesquisas futuras devem examis@uss interesses estdo em conflito. O modelo de
como o melhor interesse da crianca é interpretado no Brasieconciliacdo (reapprochement) discutido adiante neste
artigo pode ser util para essa composicao.

E os interesses dos outros?

O padrédo de melhor interesse coloca alguns desafios Cuidados paliativos para criancas
dificeis para a area da saude infantil As vezes é possivel Enquanto as decisdes de cuidados de salde s&o
que o melhor para uma crianga entre em conflito com obaseadas no melhor interesse da crianca, as medidas de
interesses dos pais da crianca ou dos irméos, ou dasiidados paliativos mais aceitas sao geralmente
profissionais de salde que cuidam da crianca. Por exemplognsideradas eticamente admissiveis para criangas na
uma crianca com deficiéncia pode ser capaz de viver umameérica do Nort€Y. Por exemplo, qualquer tratamento
vida bastante satisfatéria se for possivel atendé-la cormonsiderado contrario ao melhor interesse da crianga pode
tecnologias complexas assim como significativa assisténciger suspenso ou revogado, mesmo que isso possa resultar
médica e familid#>=®. Em muitos casos, as familias e as em morte (por exemplo, a retirada da ventilagcdo mecanica).
equipes de saude sdo muito dispostas e capazes de Padrdes aceitos em sedacao paliativa também podem ser
providenciar o suporte necessario para a crianca. Npraticados em criangas, desde que este se baseie no melhor
entanto, atender completamente o0s interesses de criangateresse da crianca e que o “principio do duplo efeito” seja
com necessidades complexas de longa permanéncia podespeitado. Em outras palavras, sedag&o e analgesia podem
por vezes, gerar um conflito com os interesses dos membrggr administradas no contexto da fase final de uma doenca
da familia e da equipe de satlligumas familias podem terminal, mesmo que isto venha a comprometer a ventilagao
perceber que isso resulta em excessivo estresse conjugddy paciente e resulte em morte, contanto que as doses que
parental e no relacionamento entre irméos, e algumasejam usadas se destinem exclusivamente para sedagao e
equipes de salde podem perceber que o cuidado exigidgmalgesia e ndo para méfe Se a morte resultou de um
por uma crianga como esta pode ser um esfor¢co excessiefeito adverso de prestacao de sedacéo e analgesia necessaria
para os limitados recursos existentes, comprometendo gmra um paciente moribundo, e ndo havia outra maneira de
servigos que poderiam ser oferecidos a outros pac#ntes controlar o desconforto e a damorte ndo intencional pode

Uma interpretacdo estritamente legal do padrédo deer legal e eticamente desculpavel.
melhor interesse ndo permite que esse “compromisso” A cessacao de hidratacdo e nutricdo administrada via
atenda aos interesses dos outros. Isto é importante, pgisocedimentos médicos (por exemplo, alimentacao enteral)
a crianga com deficiéncia é particularmente vulneravetem sido considerada mais controversa para as cri&hcas
em relacdo a ter seus interesses sistematicamentessacao de alimentagdo é considerado eticamente
descontados em favor dos interesses dos membros damissivel para os adultos, quando esse procedimento for
familia e equipes de satde. O melhor interesse da criangacusado por um paciente adulto com capacidade de
deve ser centrado na tomada de decisdo do tratameniecisdo, ou por pacientes adultos incapazes de decidir no
para proteger a crianga contra uma potenciaimomento, mas que tinham indicado anteriormente ao seu
discriminacdo. No entanto, a enfermagem pediatricagguardido legal (por exemplo, um membro da familia) que
também deve estar atenta aos interesses de outrakes iriam recusar tal tratamento, em tais circunstancias
pessoas que também sdo afetadas pela condicao garticulares. No entanto, tem havido algum debate se a
crianca e dos cuidados de salide. Os interesses dos outadisnentacéo em criancas (mesmo quando administrada via
sao também eticamente significativos. Isto éprocedimento medico) deve ser receber atencao especial;
particularmente destacado no contexto do Cuidadae a alimentagdo é uma necessidade da vida que deve ser
Centrado na Familia. Embora o interesse dos outros n&empre assegurada para as criangas, independentemente
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de sua condicdo médica. Recentes declaracBGes dwmtificar os pais, desde que os cuidados de saude néo
AcademiaAmericana de Pediatria dos Estados Unidos enecessitem de hospitalizacéo por doze horas ou mais.
da Sociedade Canadense de Pediatria ttm reconhecido a As criancas menores também podem demonstrar
hidratacao e nutricao enteral em criangas como uncapacidades notaveis e preferéncias em relagcdo a sua satde.
tratamento médico, que é, portanto, sujeito asEmbora as criangcas nao possam ter um direito legalmente
consideragdes habituais de prescricdes de tratamenteconhecido de consentir de maneira independente sobre
como para qualquer outro tratamento, por exemplo &eus cuidados de saude, enfermeiros, médicos e outros
ventilagdo mecani€&3?. Estas declaracbes afirmam que profissionais de saltde devem considerar a possibilidade de
a retirada da hidratacdo e nutricdo medicament@assentimento das criancas sempre que po§&iel
administrada podem ser permitidaégesar destas Assentimento implica que a informacao de saldde deve ser
declaracdes publicadas, a retirada da alimentacdo entealestada as criancas, adaptada a sua capacidade de
continua sendo uma prética eticamente complexa pareompreendere sua cooperacgdo voluntaria deve ser
muitos, pois o processo pode, por vezes, lembrar umsolicitada tanto quanto for razoavelmente possiel.
intencéo ativa de acabar com a vida do pacd#ntdma  solicitacdo de assentimento da crianca ajudaria a promover
analise aprofundada deve ser realizada para cada casoatencao e consideracao pela prépria perspectiva moral da
para garantir que uma decisao de retirar alimentacéo enteraianca em relacao aos cuidados de salde em questéo.
seja baseada no melhor interesse da crian¢a; por exemplo,
guando for determinado que continuar a alimentacgao enteral Implicacdes para a enfermagem pediatrica
€ considerado excessivamente oneroso para a crianca.  Os complexos processos discutidos neste artigo (por
Embora o suicidio assistido seja reconhecido comaxemplo, a determinagao do melhor interesse, solicitagao de
uma opcao legal e eticamente permitida em algumasonsentimento ou assentimento) pode-se beneficiar de uma
jurisdicbes (por exemplo, Holanda, Bélgica, Suica, econsulta estruturada e processos de discussdo. Em alguns
alguns estados dos Estados Unidos), isso ndo é permitidacais, particularmente américa do Norte, consultas com
com criangas, pois o suicidio assistido € baseado nom especialista em ética clinica ou a um comité de ética clinica
desejo de uma pessoa legalmente capaz de tomar faram desenvolvidos para ajudar pacientes, familiares e
deciséo, ou seja, um aduko-Holanda é a Unica jurisdicdo equipes de sald® Uma consulta ética envolve um processo
no mundo ocidental onde é legalmente permitido acabade esclarecimento das principais preocupacgdes éticas, uma
intencionalmente com a vida de uma crianc¢a através dandlise das normas legais e éticas relevantes para o caso, e
intervencdo médica, com base no melhor interesse dama reconciliagio destes em direcéo a um plano de acéo que

crianga (ou seja, a eutandsia). € maximamente atento a todas as considera¢des moralmente
significativas. Deve-se ressaltar que um consultor de ética ou
E sobre avoz da crianga? comité de ética ndo deve funcionar como uma “policia moral

Ha um conjunto emergente de evidéncias de pesquisau arbitro”. Estes devem servir como recursos de consulta
gue demonstram que as criangas tém maiores entendimenizgra aqueles que estao envolvidos com um caso em que ha
e percepcoes sobre as implicacdes éticas da sua saldeuwtna preocupacao ética. Uma consulta ética pode ser
que eram reconhecidas anteriorm@nit& A investigagdo  conduzida com parte ou a totalidade da equipe clinica. Isso
demonstrou que ao redor de quatorze anos, as criancpede ser Util para fortalecer a colaboragdo multiprofissional.
podem participar na tomada de decisdes dos cuidados déma consulta a ética também pode incluir o paciente e a familia,
sua salide de uma maneira comparavel aos dtfulis para ajudar a reconciliar as divergéncias ou conflitos para
algumas jurisdicdes, os menores tém o direito de consentitesenvolver um plano de cuidados coeso.
de forma independente sobre os cuidados de salde, Varios modelos de consulta ética tém sido descritos
embora algumas condigbes legais sejam estipifiddas na literatura. O modelo do principio de reconciliagdo
Por exemplo, comecando na idade de 14 anos em QuebéReapprochement) pode ser Gtil em pediéiria
no Canada, um menor pode consentir em alguns tratamentoeconciliagdo, adaptada da obra do filésofo canadense
(por exemplo, contracepc¢édo, aborto, antibidticos) sem &harlesTaylor, visa diminuir as varias visdes éticas,
necessidade de consentimento dos pais e sem sequalores e preferéncias envolvidos com o caso, através
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de um cultivo gradual de entendimentos comuns. Essdsteresse, bem como a maneira como uma crianca pode
entendimentos comuns fornecem as bases para ser capaz de expressar o consentimento ou assentimento
desenvolvimento de acordos de tratamento, reforcandao tratamento sdo entendidos no Brasil entre os
simultaneamente a qualidade do relacionamento entre enfermeiros e os médicos, assim como entre as criangas e
paciente, familia e equipe de salde. as familias. E importante identificar preocupacdes éticas
Dadas as complexas responsabilidades que osspecificas para a enfermagem pediatrica brasileira. Isto
enfermeiros pediatras sdo obrigados a desempeatesr pode, entdo, nortear o desenvolvimento de estratégias
tém conhecimento importante a ser considerado sobredinicas, educacionais, de pesquisa e administrativas para
melhor interesse da crianc¢a, sobre o reconhecimento debordar esses assuntos.
perspectiva dos pais e da voz da crianca, bem como dos Com o reconhecimento dos enfermeiros como agentes
desafios particulares da prestacdo de cuidados dmorais, devera também ser reconhecido que o enfermeiro
enfermagem em casos clinicos selecionados. Medidgsode enfrentar uma angustia mofadgustia moral € um
devem existir para auxiliar os enfermeiros na abordagem deofrimento que se experimenta quando as circunstancias
preocupacdes éticas especificas de enfermagem paimpedem as pessoas de fazer o que elas julgam que seria
assegurar que possam prestar cuidados de acordo coma<oisa certa a se fa#@r Por exemplo, pode haver
melhores padrdes pediatricos. Isso pode compreenderkarreiras organizacionais ou sociais em um hospital em
inclusdo ativa dos enfermeiros em reunibes da equipparticular que desencorajam enfermeiros a defender os
multiprofissional para revisar casos ou problemas, em qudireitos de criangas particularmente menos favorecidas
o presidente da reunido garanta que os enfermeiros tenhgpor exemplo: criancas com deficiéncia).
a oportunidade de falar e ter as suas preocupacoes tratadasEnfermeiros séo frequentemente pegos “presos” entre
com seriedade. Enfermeiros devem ter acesso a consultongacientes e médicos ou pacientes e administradores, com
de ética para discutir suas preocupacoes éticas, tanto eesponsabilidades importantes para o cuidado do paciente,
particular quanto dentro de uma discussdo em grupainda que sintam que tém muito pouco poder sobre a
dependendo da natureza da preocupac&o. Consultores determinagdo do cuidado que eles podem forfficés
ética devem ser sensibilizados para as complexidadegzes, os enfermeiros pediatras enfrentam situacdes em que
morais da responsabilidade da enfermagem e sua pratioas resultados moralmente bons séo impossiveis; enfrentam
Em algumas situacdes, o acesso a um consultor de étiepenas ‘opcles ruins’ podendo perceber a situagdo como
em enfermagem ou comité de ética de enfermagem podera de seu contrdfé®?, Todas as opgdes disponiveis as
ser particularmente importante, para garantir quevezes podem parecer “moralmente ruins”; por exemplo,
preocupacdes especificas da enfermagem sejam tratadescolher entre retirar TSV para permitir que uma crian¢a morra
de forma adequada. Estas revisGes éticas e processosalemanter TSV e “produzir” um sobrevivente gravemente
consulta devem entdo procurar conciliar as preocupacdeascapacitado. Consequentemente, 0s enfermeiros, por vezes,
da enfermagem com os de outros profissionais, comeivem com sentimentos de culpa, arrependimento ou remorso.
médicos, pacientes e familfas E importante reconhecer que a angustia moral n&o € um sinal
A ética envolve valores, que podem variar de umade fraqueza pessoal dos enfermeiros. Pelo contrario, € uma
sociedade para outra. Embora algumas pesquisas tenhatemonstracéo de que 0s enfermeiros séo agentes morais com
sido publicadas a respeito de preocupacgdes éticas sobrensciéncia humana, que as vezes sao obrigados a realizar
criancas no Bragif*, elas tém sido fortemente centradas sua pratica em condigdes moralmente dificeis.
em pesquisas baseadas em médicos e criancas Asvezes, o melhor apoio que os enfermeiros pediatras
criticamente doent&8*®. Muito pouco é conhecido podem oferecer aos pacientes e familiares é o
sobre as questdes éticas em enfermagem pediatrica meconhecimento da tragédia moral na presente situacao,
Brasil. Embora as questdes discutidas neste artigo sejadestacando que eles estdo agindo de acordo com padrdes
reconhecidas internacionalmente como importanteséticos exigidos e que os seus ‘sentimentos ruins’ sdo
pesquisas futuras devem analisar como estes assuntosia expressao de sensibilidade moral - demonstracao
podem ser relevantes para a enfermagem pediatrica noevitavel da consciéncia humana.
Brasil. A pesquisa deve investigar como o melhor Os enfermeiros sdo agentes morais - eles podem e
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devem desempenhar um papel importante na promo¢do AGRADECIMENTOS

do cuidado ético para criangas e familias. Devem ser

providos de suporte clinico, educacional, de pesquisa e Gostaria de agradecer Marissa Carnevale e Georgina
administrativos necessarios para lhes permitir cumpriiFerreira por sua assisténcia na pesquisa em analisar as
esse papel. publicacfes discutidas neste artigo.
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