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A cangao de Maia

Eu tenho o direito de falar e de ser ouvido.
Eu ndo quero sobreviver, vocé me entende?
Eu tenho o direito de saber, o direito de querer.

Eu n&o quero sobreviver, vocé me entende?

Refréo
Eu sou pequeno, como tudo o que cresce.
Eu sou fragil, como tudo que vive,
Levado por uma vontade extrema de viver.
(bis)

Eu tenho o direito de rir, o direito de cantar.
Eu ndo quero sobreviver, vocé me entende?
Eu tenho o direito de escolher, o direito de amar.

Eu ndo quero sobreviver, vocé me entende?

Refrdo
Eu sou pequeno, como tudo o que cresce.
Eu sou fragil, como tudo que vive,
Levado por uma extrema vontade de viver.
(bis)

(Zarina S. Khan)



RESUMO

Essa dissertagcado teve como objetivo analisar a aplicacéo do principio da autonomia
progressiva e do direito humano a participagdo da crianga e do adolescente no
contexto médico-clinico, por meio de pesquisa bibliografica e documental. Primeiro,
€ analisado o principio do respeito a autonomia no ambito bioético, assim como o
principio da autonomia da vontade no contexto do Direito Civil brasileiro, os quais
apresentam distingbes em relagao aos seus fundamentos e, em seguida, entendeu-
se como ocorre a interconexao entre o Direito e a Bioética de modo a respaldar as
acdes autbnomas do paciente na medicina clinica. Posteriormente, a analise recaiu
sobre o desenvolvimento biolégico e psicossociolégico da crianga, bem como sua
capacidade cognitiva e moral, constatando-se que o menor de idade se aperfeigoa
progressivamente. Em seguida, o percurso historico da transformagao do status da
crianga de objeto de direitos para sujeito de direitos € contemplado, uma vez que é
elemento necessario para que a crianca e o adolescente exercitem seus direitos
fundamentais, dentre eles a dignidade humana e os direitos de personalidade.
Finalmente, estabeleceu-se o que é a terminalidade de vida e o que significa o fim
de vida da crianga, bem como o que é o principio da autonomia progressiva, a qual
permite a participagado da crianca no processo de tomada de decisdo no contexto
meédico-clinico e possibilita que o adolescente tome decisdes nesse contexto.

Palavras Chave: Autonomia, Capacidade, Criancga, Direito, Bioética.



ABSTRACT

This thesis main aim was to analyze the application of the principle of progressive
autonomy and human rights to the participation of children and adolescents in the
health care context through the study of bibliography and documents. First, the
principle of respect for autonomy was researched in the bioethical framework, as well
as the principle of freedom of choice was analyzed in the Brazilian Civil Law context.
Both principles present distinct fundaments. Moreover, the interconnection between
Law and Bioethics was examined in order to endorse the independent actions of the
patient about their health care. Subsequently, the analysis fell on the biological and
psychosocial development of the child as well as their cognitive and moral capacity,
noting that the minor gradually evolves. Furthermore, the history of the change of the
status of the Child from objet to subject of rights was outlined, since it is a necessary
element for children and adolescents to exercise their fundamental rights, which
include human dignity and personality rights. Finally, it was stablished what does it
mean to be terminally ill and what does it mean when a child is in the end of life in
addition to what is the principle of progressive autonomy. This principle allows
children to take part in the decision-making process about their health care and
enable adolescents to make decision about their health care.

Key Words: Autonomy, Capacity, Child, Law, Bioethics.
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INTRODUGAO

As transformacgdes sociais e culturais da sociedade brasileira permitiram a
mudanga do status social da crianca e do adolescente e como consequéncia €
possivel compreender que eles podem fazer parte do processo de tomada de
decisdes nos aspectos que dizem respeito & sua vida. E a partir da ética biomédica,
baseada no respeito a autonomia, que se encontra o objetivo central da Dissertagao:
analisar a aplicagdo do principio da autonomia progressiva e do direito humano a
participacdo da crianca e do adolescente em contextos de tratamento médico.
Convém saber que a autonomia progressiva € um novo campo de sentido que
pertence ao contexto médico-clinico, sendo necessario o estudo de questbes
juridicas, psicoldgicas e, especialmente, de ética médica'.

O primeiro capitulo introduz a autonomia como um principio que encontra
legitimidade tanto no éambito da Bioética como no do Direito Civil. Todavia, vale
ponderar que a autonomia encontra bases distintas nesses dois campos: no nao
juridico, ou da Bioética, o principio do respeito a autonomia se baseia no Principio da
Dignidade Humana, ja que violar a autonomia de uma pessoa é trata-la meramente
como um meio, retirando-lhe sua dignidade. No juridico, ou do Direito, a autonomia
da vontade encontra bases nos direitos de personalidade, especialmente, na
liberdade de agir na vida civil. O principio da autonomia foi analisado por meio de
pesquisa bibliografica e documental de maneira a realizar uma reviséo teorica sobre
0 que ja foi escrito sobre a autonomia tanto na parte da Bioética Principialista como
na parte do Direito Civil. Nessa primeira secdo, € apresentado inicialmente a
perspectiva filoséfica do respeito a autonomia, para depois revelar qual é o seu
conceito semantico e, finalmente, é possivel alicergar o principio da autonomia sobre
as bases do principialismo bioético e do direito civil como a capacidade do individuo
de fazer escolhas livres no contexto médico-clinico, sendo necessario, portanto, que

o individuo tenha capacidade cognitiva de fazer escolhas, bem como compreenda a

O processo de tomada de decisdes no contexto médico clinico inclui varios outros elementos
além das questdes juridicas, psicolégicas e de ética médica, como, por exemplo, o contexto
socio-econdmico em que as criangas € os adolescente se encontram. A escolha de questdes
especificos tem o intuito estuda-las profundamente, ao invés apresentar uma Dissertacdo que
delineia superficialmente inUmeros temas, sem proporcionar fundamentos sélidos.
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informacdo que o médico lhe presta e fagca a decisdo livre de coergcbes e
manipulagodes.

O processo de tomada de decisbes exige o desenvolvimento cognitivo e
moral, assim, o segundo capitulo procurou, por meio de pesquisa documental e
bibliografica, determinar quando a crianga pode ser considerada como um agente
moral. A primeira parte do capitulo, descreve o crescimento fisico e o
desenvolvimento biolégico e psicossocioldégicos a partir do estudo da Pediatria
meédica clinica. Isso porque o desenvolvimento cognitivo e moral necessita de
estruturas fisicas para existir, ou seja, ha uma interdependéncia entre as estruturas
fisica e psicolégicas, sendo necessario o desenvolvimento do cortex cerebral para
haver processamento neural, o qual sera mais sofisticado se houver estimulacbes
ambientais e organicas, se diferenciando por faixa etarias. A segunda parte do
capitulo, dedica-se a compreender como se da o desenvolvimento cognitivo e
moral, tendo por base dois psicélogos: Jean Piaget e Lawrence Kohlberg. A escolha
desse dois estudiosos foi proposital, ja que eles sdo considerados importantes
expositores da Psicologia do Desenvolvimento e esquematizam o processamento do
intelecto e da moral a partir de estudos cientificos, analisados e validados
cientificamente.

A escolha da teoria do desenvolvimento cognitivo de Piaget se deu pelo fato
de ele descrever que a crianga constroi ativamente o conhecimento para si mesma,
reorganizando 0s processos cognitivos de maneira continua e ativa. Assim, o
pensamento piagetiano entende que a cogni¢do muda ndo somente de quantidade,
mas de qualidade. Kohlberg, por sua vez, constréi sua teoria sobre o
desenvolvimento moral, mostrando a diferenca da moralidade das convencdes
sociais. Embora o pensamento moral considera as interagdes interpessoais, a justica
e 0 bem-estar-humano, as convencgdes sociais sdo padrées acordados proprios de
um grupo social. As explicagbes genéricas de Piaget e os estudos de moralidade de
Kohlberg livre de convengdes sociais especificas podem ser lidos conjuntamente, ja
que se complementam, podem ser reproduzidos com facilidade em consultérios
clinicos pediatricos, sem a necessidade de equipamentos especiais, € proporcionam
esclarecimentos simples a respeito da compreensdo da crianca e do adolescente

sobre a doenca e a hospitalizacdo. Compreender o desenvolvimento cognitivo e
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moral da crianga € essencial para avaliar se ela tem capacidade de raciocinio e
compreende as informagdes, elementos necessarios para a participacdo da crianca
e do adolescente no contexto médico-clinico.

O terceiro capitulo se vale de uma revisao histérica, a partir de pesquisa
bibliografica e documental, da passagem da crianga como objeto de direitos para
sujeito de direitos, tanto na perspectiva internacional como na nacional. O objetivo
principal desse capitulo € compreender que o status social da crianga mudou muito
recentemente de forma radical. Outro elemento essencial do capitulo é a diferenca
da conjuntura juridica internacional para a nacional. O arcabougo internacional
permite uma protecdo mais global a crianga, promovendo a protecdo, a prevengao
de danos, a prestacao de assisténcia e a participacdo da crianca, enquanto o interno
tem uma estrutura fragil, que nao contempla a possibilidade de participacdo da
crianca e do adolescente em todos os aspectos que digam respeito as suas vidas.
Isso significa que, no Brasil, a crianga e o adolescente tém reconhecido o status de
serem sujeito de direitos, mas ndo podem exercitar seus direitos fundamentais. E
preciso atualizar o direito da crianga e do adolescente, de modo a acompanhar as
mudancas da categoria infanto-juvenil.

Ao compreender que a autonomia é fundamental no contexto médico-clinico,
gue a crianga possui um desenvolvimento gradativo de suas capacidades cognitivas
e morais e que ela é um sujeito de direitos, o quarto capitulo descreve o que € a
terminalidade da vida e no que ela implica, 0 que é uma crianga terminal e sua
perspectiva sobre o fim de vida e, finalmente, € possivel compreender o que significa
principio da autonomia progressiva. Esse capitulo se valeu de uma reviséo tedrica e
de pesquisa documental e bibliografica, abarcado opinides similares e distintas. A
primeira parte do capitulo se focou em descrever a terminalidade da vida e as agbes
que podem ocorrer nesse momento, levando em conta o novo Cddigo de Etica
Médica e os preceitos da medicina brasileira. A partir do momento em que se
entende o que é o fim de vida e 0 que esse conceito abarca € importante enxergar
que é possivel que a crianga esteja nessa mesma situagao, valendo-se ainda da sua
percepgao sobre a morte. A segunda parte do capitulo responde finalmente o que é
a autonomia progressiva e como ela € um elemento fulcral para que a crianga e o

adolescente possam fazer parte do processo de tomada de decisdes.
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1. AS PERSPECTIVAS BIOETICAS E JURIDICAS DO PRINCIPIO DA
AUTONOMIA

A Bioética surgiu da necessidade de o homem regular o excesso de
tecnologia em relagdo as questbes de saude de forma ética e moral. O primeiro a
menciona-la foi o oncologista norte-americano Van Rensselaer Potter, no inicio dos
anos 1970, como uma solugéo moral para o “aumento exponencial do conhecimento
sem o aumento de sabedoria necessaria para controla-lo”! ® ). Sua proposta
representava uma ponte entre os valores humanos e os conhecimentos bioldgicos,
com um intuito mais global, abarcando temas como o meio ambiente, a protegdo do
ecossistema terrestre, além das questdes biomédicas propriamente ditas.

Apesar de Potter ter criado o termo bioética, a ciéncia de ética aplicada, como
a conhecemos hoje em dia, advém do julgamento dos médicos nazistas em
Nuremberg, em 1947, pois formalizou no Cdodigo de NiUremberg principios éticos
sobre pesquisas com seres humanos. A despeito do Cdodigo, nos Estados Unidos,
nas décadas de 1960 e 1970, ainda ocorriam experimentacdées com seres humanos
sem quaisquer regulamentagdes, como o Caso Tuskegee, no Alabama, conduzida
pelo Servico de Saude Publica dos Estados Unidos. No sentido de coibir atos
atrozes, o Congresso estadunidense formou uma equipe multidisciplinar, conhecida
como National Commission for the Protections of Humana Subjects of Biomedical
and Behavioral Research, a qual construiu um guia que pudesse orientar os
experimentos com seres humanos nas ciéncias do comportamento e na biomedicina,
publicou-se, entdo, em 18 de abril de 1979, o “Relatério Belmont”. Esse Relatério
consiste em um conjunto sistematico de principios, sao eles: respeito as pessoas,
beneficéncia e justica®. Foi esse relatorio que permitiu “a formalizagdo definitiva da
bioética como um novo campo disciplinar” ® 2 pois sua estruturacdo minima em
trés principios éticos, permitiu a ascendéncia da bioética nos centros universitarios e
académicos.

Coadunando com a necessidade de regulamentagdes éticas e morais nas
pesquisas com seres humanos Tom L. Beauchamp e James F. Childress langcaram o

livro: Principles of Biomedical Ethics. Nele propuseram o modelo principialista de
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bioética que se pauta em quatro principios: respeito a autonomia, nao maleficéncia,
beneficéncia e justica. S&o principios de ordem prima facie, ou seja, ndo estao
hierarquizados, mas se obrigam de igual forma e em caso de conflito entre si: a
situagdo, a causa e suas circunstancias é que indicardo qual € o principio aplicavel®.
A proposta tedrica de Beauchamp e Childress defende a ideia de que conflitos
morais podem ser mediados pela referéncia a algumas ferramentas morais, que séo
0s quatro principio éticos.

E importante ressaltar que Beauchamp e Childress criaram um modelo
bioético, no entanto, existem inumeros outros, especialmente na América Latina, que
buscam a resolucio de dilemas morais marcados pelos contextos socio-econémicos
e culturais em que se encontram. No Brasil, desponta a bioética de intervencéao, a
qual evidencia as questbes concernentes a pobreza e injusticas sociais com um
enfoque confrontacional. Na Argentina, a bioética é centralizada no respeito aos
Direitos Humanos. Em Cuba, ressalta-se a solidariedade social sob a prote¢cdo do
Estado. Na Colémbia procura-se recuperar o dialogo civil. No Chile, € a ética de
protecdo a servigos vulneraveis que ganha destaque. Todas essas correntes sao
importantes, na medida em que as dimensdes da moral ndo podem ser
estabelecidas por apenas uma perspectiva. Cada corrente apresenta limitagdes
inevitaveis quando se fala de dialogos filoséfico-éticos, entretanto todas apontam
para um mesmo fim: a consagracgdo e preservacgao da dignidade humana?®. Todavia,
esta pesquisa orientar-se-a pelo modelo principialista, porque ela foi formulada
dando enfoque a casos de ética biomédica e busca ferramentas éticas para o
deslinde de questbes morais.

O desenvolvimento da bioética se deu principalmente por ser um campo
multidisciplinar que abarca varias areas do conhecimento, o que permite diversas
construgdes bioéticas, revelando-se uma disciplina que tem uma base tedrica nao
unissona, porém conta com vertentes tedricas diversas. A Declaragdo Universal
sobre Direitos Humanos e Bioética, de 2005, foi 0 marco normativo que consolidou
juridicamente a bioética no mundo e no Brasil, criando uma bioética global que
contempla ndo apenas as questdes de ética biomédica, mas também as questdes
concernentes a pobreza, a injustica social, a solidariedade social, a ética de protecéo

aos vulneraveis e, de maneira epitome, o respeito aos direitos humanos.
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Essa Carta de direitos contém quatorze principios que abarcam tanto temas
bioéticos e tecnoldgicos, como os campos sanitario, social e ambiental. Ela surgiu
com o intuito de corroborar com a Declaracdo Universal de Direitos Humanos e, no
Brasil, serve como um complemento as leis internas, que prezam pelos direitos e
garantias fundamentais prescritos na Constituicdo da Republica Federativa do Brasil
do Brasil, de 1988. E a partir desses documentos, dessa conjuntura internacional e
nacional, e em conjunto com a bioética principialista que o principio da autonomia

sera analisado.

1.1 AAUTONOMIA SEGUNDO O PRINCIPIALISMO BIOETICO

A bioética principialista € a corrente hegeménica estadunidense, “cuja base
principal de sustentagdo repousa sobre a autonomia dos sujeitos sociais”® ® 2. O
principialismo foi 0 modelo bioético que disseminou internacionalmente a disciplina
nos anos 1970 e a consolidou mundialmente nos anos 1990. A necessidade de um
campo do saber multi-inter-transdisciplinar que tratasse de problemas éticos nas
esferas da biomedicina e da biotecnologia, finalmente tinha um modelo, o qual se
pautou essencialmente pelos quatro principios de Beauchamp e Childress. A
popularidade do principialismo se deveu ao lugar em que ele nasceu — Estados
Unidos — e a escassez de teorias éticas no campo biomédico.

Tom L. Beauchamp’ ®¥ simplifica os quatro principios da seguinte forma:

1) Beneficéncia: a obrigagdo de prover beneficios e ponderar os beneficios
em relagao aos riscos.

2) Nao maleficéncia: a obrigacdo de evitar o dano.

3) Respeito pela autonomia: a obrigacdo de respeitar as capacidades" de
tomada de decisido de pessoas autbnomas.

4) Justica: obrigacdo de equidade na distribuicdo dos beneficios e riscos.

Beauchamp afirma que regras éticas sobre assisténcia médica podem ser
formuladas usando esses quatro principios como referéncia em conjunto com outras
consideragdes morais, entretanto é necessario compreender que as regras nao

podem ser diretamente deduzidas dos principios, uma vez que sao necessarias

" O conceito de capacidade é definido e melhor analisado no tépico 1.2 a autonomia segundo o
Direito Civil brasileiro, pois nele sera determinada a capacidade em termos da lei brasileira e das
normas internacionais adotadas pelo Brasil.
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interpretacdes e especificagdes adicionais para que, entdo, um resultado mais coeso
de regras se constitua. Tais regras incluem “falar a verdade, confidencialidade,
privacidade e fidelidade, assim como diretrizes pertinentes aos problemas como o
suicidio assistido, o consentimento informado e a retirada de tratamento” 7 ¢,

A abordagem dos quatro principios se estrutura como um esqueleto, por meio
do qual normas morais sao dispostas abstratamente e principialisticamente, devendo
o observador refleti-las para além de seu ponto de partida — principialista — e inclui-
las em contextos especificos. Os quatro principios devem ser equiparados as
normas morais como “nao matar”, “falar a verdade”, que sozinhas nao informam
como conduzir nossas vidas, devera haver, portanto, algum meio de vesti-las com
um conteudo especifico, que revelara seu significado, suas implicagdes, sua
complexidade, seus limites e suas excegdes.

No principialismo, os quatro principios foram formulados para atuarem de
forma prima facie, ou seja, ndo séo regras de ouro, tampouco sao preceitos. “Eles
sdo sempre obrigatérios a ndo ser que eles entrem em conflito com obrigacdes
expressas por outro principio moral, sendo assim sera necessario balancear as
demandas dos dois principios”™ ® ®. Quando ha o conflito entre os principios é
preciso haver especificacdo adicional, pois € o contexto em particular que definira
qual principio € mais importante.

Beauchamp compreende que esse método de sobrepor normas pode parecer
precario, como se houvesse uma flexibilidade moral ao escolher um principio ao
invés de outro, mas defende a filosofia prima facie ao dizer que o exercicio de
julgamento em circunstancias incertas € um ato inescapavel da vida humana e
acrescenta que ndo é qualquer julgamento que sera aceitavel. “Para que uma
transgressdo de um principio ou regra moral seja justificavel essa transgressao
devera ser necessaria na circunstancia, no sentido de que nao ha outra alternativa
moral preferivel que poderia substitui-la e a forma de transgressao escolhida deve
ser a menos transgressora possivel”” ® 9,

Os quatro principios devem ser utilizados em conjunto no campo biomédico,
mas ha um destaque especial para o principio do respeito a autonomia. Isso porque,
esse principio esta intrinsecamente ligado a tradigdo ocidental do respeito as

liberdades individuais, tanto na vida politica, como no desenvolvimento da vida
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pessoal. A autonomia, ou respeito a autonomia, associa-se a privacidade, a
voluntariedade, a possibilidade de escolha e a responsabilidade decorrente das
escolhas’. Corrobora, portanto, com o ideal de direitos humanos, proposto pela
constituicdo brasileira, uma vez que respeita os direitos e garantias fundamentais e,
especialmente, a dignidade humana. Com isso, o principio do respeito a autonomia

legitima a atuagdo médica beneficente e ndo maleficente no paciente"

, além de se
congregar a uma atuacgdo justa no universo da Saude. E elemento central do
principialismo e sera, portanto, o ponto fulcral da dissertagao.

O respeito pela escolha autbnoma das pessoas € um principio que encontra
raizes na moralidade comum, mas ha pouca concordancia sobre sua natureza e
escopo. A autonomia aqui analisada sera pautada na escolha de individuos sobre a
assisténcia médica. Ressalte-se que esse principio ndo é concebido unicamente de
uma perspectiva individualista, que ignora a natureza social dos individuos e o
impacto das escolhas e acbes individuais sobre outros; tampouco se foca
exclusivamente na razido, a qual se sobrepde as emocgodes, paixdes e inclinacdes
afetivas; e, ndo é excessivamente legalista, que se baseia nos direitos e minimiza as
praticas e responsabilidades sociais®.

O principio do respeito a autonomia, como se conhece atualmente, tem como

registro inicial a “protomodernidade da primeira comunidade cristd", quando essa

" Modelos de ética biomédica que se baseiam no principio da autonomia, normalmente, tendem a

ter conflitos internos quando o principio da autonomia e o principio da beneficéncia se chocam.
Por exemplo, alguns profissionais de saude aceitam a recusa de tratamentos do paciente,
descrita em suas diretivas antecipadas, como valida; enquanto outros médicos ndo concordam
com a validade juridica do documento e ignoram-o com o intuito de serem beneficentes e
continuam com o tratamento. Ocorre que 0 modelo que se baseia no principio do respeito a
autonomia, e permite ao médico encontrar validade juridica e ética a recusa de tratamento,
descrito nas diretivas antecipadas do paciente, tem seu pilar na medicina moderna. Essa
medicina enxerga o paciente como autor das escolhas sobre seus tratamentos. O médico, na
relacdo médico-paciente, ndo tem mais a autoridade de outrora, que subjugava o paciente e
ignorava suas decisdes. O paciente é, portanto, responsavel por suas escolhas e pelo resultado
decorrente delas. O papel do médico é de prestador de assisténcia médica. Ele devera mostrar ao
paciente suas opgdes e podera ajuda-lo a fazer a escolha mais aconselhavel ao seu caso.
Portanto, 0 modelo de ética biomédica que prioriza a autonomia é aquele, cuja premissa de
autoridade se encontra no paciente. E o modelo que se baseia na dignidade humana e nos
direitos humanos, que também enxergam os seres humanos como trilhadores do seu préprio
destino, por meio de suas escolhas. Escolher seu préprio destino € um direito inalienavel do ser
humanos, descrito na Declaragdo Universal de Direitos Humanos, como liberdade, e resguardado,
pela Constituicdo Federal de 1988, como um fundamento do Brasil.

N&o se nega a existéncia do principio da autonomia no periodo anterior a formag¢ao da primeira
comunidade cristd, no entanto esse principio era normalmente visto a partir de explicagbes
miticas, uma vez que a natureza era a fonte de forca e poderes, podendo intervir na vida humana.
Para fins académicos, a protomodernidade da primeira comunidade cristd permite uma explicagcao
mais verossimil e passivel de argumentacdo sobre o principio da autonomia.
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construiu sua autocompreensao (identidade), rompendo com a tradicao anterior,
essencialmente paga™ ®'®. A tradigdo anterior a8 comunidade cristé teve um processo
de autonomizacgao proépria, se compreende-se que o processo de autonomizagcao
embasa-se na progressiva liberacdo de explicagbes miticas, as quais eram
assentadas na forca da natureza, que poderia intervir na vida humana. O
pensamento cristdo ao introduzir a alma individual criada por Deus, estabeleceu uma
conexao entre criador e criatura, afastando a humanidade da natureza como
criadora e detentora de poderes sobre 0 homem. A natureza passou, entdo, a ser
apenas um cenario de peregrinagao da alma, e a concepcao de alma individual
concretizou o processo de individualismo do ser humano como ser proprio e dono de
si. O principio da autonomia se consolidou na tradigdo moderna, que é
essencialmente tecnoldgica, cientifica, e individualista. O lluminismo trouxe foco ao
homem como centro produtor e criador, afastando a humanidade dos dogmas
religiosos e sobrepondo-lhes a razdo humana, a qual se torna ponto de partida e
fundamento de qualquer acéo e julgamento sobre a realidade. “O significado de
autonomia passa entdo a ser compreendido ndo apenas como a tentativa de
apreender racionalmente o mundo, mas também de domina-lo e submeté-lo as
finalidades humanas, por via do desempenho de uma razdo subjetiva e
independente™® 19,

René Descartes cunhou a célebre frase “penso, logo existo”. Sua afirmacgéao
solidifica a hegemonia da razdo no mundo moderno. O eu é visto como a unica
realidade passivel de aceitagdo sobre as ag¢des e julgamento humanos, assim, ser
sujeito de seus pensamento concede ao homem autonomia e veracidade sobre seus
atos. Posteriormente, Immanuel Kant possibilitou um novo arranjo ao periodo
iluminista, porque focou na razdo acima de Deus, o que o separou dos filésofos da

antiguidade. Para O'Neill® *?2°%) os escritos kantianos se caracterizam por:

um incondicional compromisso com a liberdade humana, com a dignidade
do homem e com a concepcéo de que a obrigagdo moral ndo deriva nem de
Deus, nem das autoridades e comunidades humanas, nem das preferéncias
ou desejos dos agentes humanos, mas da razao.

Seu posicionamento em relagdo a razao e sua obsessdo com a desconstrugcdo do
entendimento da realidade para o conhecimento racional formal, que permeia o
campo nao empirico, imprimiu-lhe o carater de filésofo critico.

E importante assinalar que a filosofia critica que ele utilizava é em sentido
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negativo. Isso se da porque Kant refutava a maioria das teses metafisicas e inclusive
de seus precursores racionalistas — inatistas, que diziam que o conhecimento era
inato, portanto, o conhecimento seria a priori; e, empiristas, cuja estrutura do
conhecimento partia da experiéncia, consagrando a razdo a posteriori — e,
particularmente, contra as supostas provas da existéncia de Deus. Para ele, a
reflexdo deveria partir da 6tica humana e da realidade em que se vive. Realidade
que satisfaca a condi¢cdo de ser objeto de experiéncia para nos, portanto, néo seria
possivel pretender o conhecimento de uma realidade transcendente, da qual ndo se
tem acesso. E a partir dessa conjuntura que Kant estabelece a estrutura a priori, que
para ele seria a razado — uma forma pura, sem conteudo, inata e universal e elemento
central para entender a realidade — que ocorreria antes dos dados oferecidos pela
experiéncia. No entanto, os conteudos da razao deveriam ser ofertados por meio da
experiéncia, permanecendo, por conseguinte, na estrutura empirica, a posteriori.
Logo, segundo ele, “habitamos em um mundo natural de objetos situados no espago
e no tempo que estdo casualmente relacionados™ %4,

Para melhor compreender a razdo, Kant a separa em trés estruturas: 1) a
forma da sensibilidade, que se relaciona com a percepg¢ao das coisas (dimensao,
tamanho, cores...) e dependente do espago e do tempo a priori e especificos para si;
2) a forma do entendimento, que por meio de categorias e valores (qualidade,
quantidade, universalidade, falsidade...), a priori, formula conceitos e organiza os
conteudos empiricos da forma da sensibilidade; e, finalmente, 3) a forma da razao,
strictu sensu, que € transversal as duas primeiras estruturas e por isso as
sistematiza. Assim, observa-se que para Kant o conhecimento racional ocorre a
partir da interagéo das estruturas a priori, onde esta a metafisica dos costumes, e a
posteriori, onde estdo as teorias da natureza e as teorias do costume®.

Diferenciando-se de Descartes, que enxergava o sujeito como uma realidade
substancial, Kant imprime uma nova perspectiva ao eu, que se torna fundamento
unitario dos pensamentos e passa a ter um significado formal. “O sujeito é causa de
seus pensamentos apenas porque todos eles participam da estrutura subjetiva que
lhes confere objetividade e sentido™ ® '® que ocorrera quando houver a interagéo
entre as estruturas a priori e a posteriori.

“Filosoficamente, “autonomia” indica a condigdo de uma pessoa ou de uma
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coletividade, capaz de determinar por ela mesma a lei a qual se submeter”® ® ',
Immanuel Kant é quem assimila mais precisamente a teoria sobre autonomia. Sabe-
se que ele retira seus conceitos da razdo, que, por sua vez, esta na estrutura nao
empirica. Portanto, pode-se compreender que a vontade, para ele, esta nesse
mesmo campo da razao e estaria desprovida de interesses, logo, ndo importa a Kant
a consequéncia da acao, porque esta no mundo empirico, 0 que importa a ele esta
na estrutura anterior a ela. Dai parte a nogao kantiana de “boa vontade” guiada
exclusivamente pela razao, seria uma boa vontade em si mesma. O “dever”, para
ele, tem um elo com a boa vontade, pois essa ultima seria uma espécie de
ferramenta para a acdo, que tem, por sua vez, como referéncia o dever moral.
Portanto, a resposta a: o que devo fazer? E rejeitar as maximas ndo
universalizantes, quando relacionadas a vida e as agobes, e “levar uma vida, dessa
forma, moralmente valida, cujos atos se realizam por dever”® ®- 2% por respeito a lei
(lei ndo no sentido normativo, mas lei pratica, contida no campo n&o empirico).

E partir dessa visdo que Kant procura uma lei universal das agbées em geral,
que respeite a boa vontade e que seja cogente, afastando-se da imperfeigao
subjetiva da vontade humana, e, entdo, estabelece seu imperativo categorico. Kant'
desdobra seu imperativo categoérico em trés formulas: 1) lei universal: “age em
concordancia com aquela maxima através da qual tu possas ao mesmo tempo
querer que ela venha se tornar uma lei universal’® %; 2) férmula da humanidade:
“age por forma a que uses a humanidade, quer na tua pessoa, como na de qualquer
outra, sempre ao mesmo tempo como fim nunca meramente como meio”® ©); 3)
férmula da autonomia: em que se deve agir sempre em acordo com lei universais,
derivadas de n6és mesmos, por meio das maximas que geramos, observando que os
seres humanos sao fins e ndo meios. Pode-se, pois, compreender que a autonomia
€ fundamento de toda natureza racional humana.

Por conseguinte, seus imperativos morais impelem os seres humanos a se
tratarem mutuamente como fins e ndo meios. Portanto, a autonomia é legitimada a
partir do reconhecimento de que todas as pessoas tém valor incondicional, cada qual
tem a capacidade de determinar seu destino moral. Violar a autonomia de uma
pessoa, na filosofia kantiana, é trata-la como um meio, é retirar-lhe sua dignidade.

O utilitarismo, cujos representantes maximos sao Jeremy Bentham e John
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Stuart Mill, se preocupa com o individualismo do agente autbnomo. Para eles a agao
correta seria aquela que maximiza a utilidade, a partir de uma perspectiva impessoal
para todas as pessoas afetadas pela agdo. A impessoalidade, entretanto, é
contraposta pelo fato de que é errbneo supor que sempre sera facil levar uma vida
moral, uma vez que tenderemos a favorecer nossos conhecidos. Entretanto, o intuito
central do utilitarismo € formular politicas publicas. Isso porque, o utilitarismo se
propds originalmente a ser um guia para os responsaveis politicos — os livros de
Bentham compdem uma introdugdo aos principios da moral e da legislagédo —
destinavam-se aos legisladores, juizes e outros funcionarios publicos, portanto, seu
intuito foi responder o que devemos fazer em coletividade, ndo em ambito pessoal.
Isso se deve ao fato do governos executarem politicas gerais para atender casos
estandardizados, ndo lidando com casos extremos e raros™.

Desse modo, os utilitaristas, que prezam pela maximizacdo do bem-estar
geral, embasam a identificagdo entre autonomia e liberdade pessoal no agir util.
Esse agir devera ser util a todos, logo, se o principio da autonomia for infringido,
podera ser justificado caso a pessoa tenha outros objetivos uteis para si. No ambito
da coletividade, violar a autonomia de um individuo podera ser justificada se for em
beneficio da coletividade. Esse € o maior ponto de critica ao utilitarismo, porque a
excecao que essa teoria permite podera beneficiar uma coletividade, mas seria
justificavel violar a autonomia e a liberdade de um individuo para fazé-lo. Kant é
mais intransigente nessa acepc¢éo, pois seu imperativo categorico, que também
surgiu no intuito de aplicar-se a coletividade, impde deveres absolutos, cuja
transgresséo viola substancialmente a propria pessoa®.

Semanticamente, autonomia vem do grego autos, que significa “0 mesmo”,

“ele mesmo” e ainda, “por si mesmo’®; e, nomos, que tem o sentido de

“compartilhamento”, “lei do compartilhar”, “instituicdo”, “lei”, “uso”, “convencao”®.
Autonomia denota, portanto, a “capacidade de autogovernar-se”’?, é o governo
pessoal do eu. E por ter autonomia que o individuo pode exercer suas proprias
escolhas, livres de determinagdes exdgenas e enddgenas, o que nao significa um
pleno entendimento da agdo escolhida ou uma auséncia completa de influéncias
sobre sua acdo. Beauchamp e Childress assinalam que ser completamente

autbnomo € uma ideia mitica, as decisbes — consequenciais — devem ser
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substancialmente autbnomas. O que é substancial depende de objetivos especificos
tal como decisbes significativas, que sado melhores concebidas em contextos
particulares e especificos®.

A autonomia é uma condi¢gao essencial do comportamento moral e deve ser
compreendida em seus sentidos descritivo e prescritivo, pois a autonomia nao €
unicamente um propriedade que se tem de fato, mas também uma propriedade a
qual concedemos valor™. Ser autbnomo € um ideal regulativo, que ndo tem apenas
valor instrumental para a consecucdo de outros bens ou fins, mas um valor
intrinseco. Cabera a cada individuo estabelecer sua escala hierarquica de valores —
autogovernar-se — e ao assumir sua autonomia ele sera sujeito de sua vida e ndo
objeto dela, compreendendo que a autonomia ocorre “de dentro para fora', e ndo de
'fora para dentro™8 ®20),

E necessario ressaltar a invevitabilidade da autonomia, pois 0 ser humano
tem de fazer escolhas e ele o fara subjetivamente, de acordo com suas crengas,
valores, expectativas e capacidades. Logo, o respeito pela autonomia é o respeito ao
individuo como pessoa, € o reconhecimento reciproco dos agentes morais, sem o
qual a autonomia nao podera ser considerada por completo. Vale contemplar que a
autonomia € um exercicio individual e s6 podera ter sentido e ser garantida no seio
de uma determinada sociedade com o apoio de outros individuos e de suas
instituicdbes. A autonomia €, desse modo, “uma nocao relacional, contigente e
graduave|”3 ¢ 62),

Ha sempre que lembrar que o exercicio da autonomia estara sempre
acompanhado da dependéncia, sdo os dois tragos antagbnicos, que sintetizam a
condigdo humana™. Se por um lado, o exercicio do livre-arbitrio nos permite ampliar
nossas capacidades e horizontes, decorrendo da inevitabilidade de fazer escolhas;
por outro lado, a vulnerabilidade humana gera a dependéncia e a busca de apoios
para superar situagdes conflitantes ou ndo. A dependéncia decorre, portanto, da
necessidade de reconhecimento de nossas acbes autbnomas, da condigcao de
formagdo de nossa personalidade e identidade — que se constitui parcialmente
mediante nossas relagbes em um contexto de reconhecimento, comunidade e
didlogo —, e da relagéo de interdependéncia das agdes humanas — as quais ndo séo

independentes do contexto e dos vinculos (vinculos esses que delimitam as
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possibilidades de eleger e constituir nossos pressupostos definidores). “Isso € uma
interdependéncia reflexiva em que o reconhecimento da dependéncia e sua
conversao em oportunidade ou capacidade de vida é a chave da autonomia”'® 52,

A maior parte das teorias sobre autonomia encontram duas condigdes
essenciais para uma agao autdbnoma: liberdade, que implica na independéncia de
influéncias, e agéncia, que é a capacidade de agdo intencional®. Pessoas com a
autonomia reduzida normalmente tém um responsavel que decidem por elas, uma
influéncia sobre suas ag¢des, mas isso nao as impede de tomar decisdes autbnomas,
como, por exemplo, qual o tipo de alimentacéo ela deseja comer ou ndo, qual roupa
ela vestira. Pessoas com deficiéncias intelectuais ou de alguma forma incapazes,
temporariamente ou n&o, geralmente tém um responsavel que |lhes ajuda a decidir
ou decidem por elas questbes substanciais, mas o que determina o que €
substancial € o contexto em que a pessoa se encontra e ndo significa que ela nao
poderia tomar a decisao sozinha ou ao menos acompanhada. Outro exemplo, € o de
pessoas privadas de liberdade, que tém sua capacidade cognitiva intacta, eles tém
possibilidade de agéncia, mas ¢é a liberdade que |Ihes é restringida.

Porquanto a autonomia é um principio complexo e fundamental, é
interessante desmembra-la de modo a fazer-se mais compreensivel. Tendo isso em
vista, podemos distinguir trés dimensbGes da autonomia’™, que devem ser
interpretadas como um continuum e nado como realidades separadas, sao elas: 1) a
autonomia decisoria; 2) a autonomia informativa; e, 3) a autonomia funcional ou
executiva.

As teorias filoséficas normalmente se ocupam da primeira dimensao,
autonomia decisoria, que se centra na liberdade de escolha do paciente no sentido
de ele ter capacidade para deliberar e decidir um curso de agao dentre uma certa
gama de opgdes. O exercicio da autonomia decisoria devera ocorrer dentro de um
processo comunicativo entre os profissionais de saude e o paciente. A partir dessa
acepcao, serao trés os cenarios possiveis: a) decisao para o momento presente,
mediante o consentimento informado; b) decisdo para um momento futuro, por meio
de diretivas antecipadas ou outro meio de planejamento, para a tomada de decisbes
em caso de incapacidade; c) decisdo para casos de incapacidade, que podera

ocorrer previamente quando o paciente tem capacidade e determina para si em
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documento ou por meio de um representante apontado pelo paciente ou
determinado pela lei.

A segunda dimenséao, autonomia informativa, baseia-se no poder do paciente
de dispor e controlar suas informagdes de carater intimo e privado, de maneira que
ele possa decidir por si mesmo quando e em que condi¢des ele revelara os dados
sobre sua saude. Visto dessa forma, essa dimens&o supera o carater meramente
instrumental da informacéo, usualmente restrita a informagdes clinicas, de modo que
permite o florescimento da autonomia deciséria e reconhece o carater autbnomo e
independente da decisao, a qual passar a ter valor por ela mesma.

A terceira e ultima dimenséo, autonomia funcional ou executiva, refere-se a
liberdade de ac&o (no sentido de agir ou se abster de agir) e a capacidade de decidir
por si mesmo. Conquanto a autonomia deciséria e a autonomia funcional estejam
estreitamente ligadas, ha uma importante diferenca entre liberdade de escolha e
liberdade de agéo, pois uma coisa € decidir fazer algo e outra coisa é fazer aquilo
que foi decidido. “A autonomia funcional significa atuar ou abster-se de atuar
(libertas exercitii) e poder fazer uma ou outra coisa (libertas especificationais). O que
significa realizar o que se quer realizar, de acordo com as proprias forcas e os
condicionantes sociais e politicos”'® * %) Essa dimensao se fez necessaria diante do
aumento das enfermidades cronicas e das necessidades, no ambito da saude,
referentes a elas, em conjunto com as no¢des de dependéncia e falta de capacidade
(fisica e legal). E interessante tomar como exemplo uma pessoa tetraplégica, que
tem a liberdade de decidir se levantar, mas ndo possui a liberdade de acdo para
fazé-lo; ou ainda, um paciente com Alzheimer, que tem a liberdade de acéo para
movimentar-se de um lado para o outro, mas falta-lhe orientagdo espacgo temporal
para a decidir fazé-lo autonomamente™.

Ha ainda outro importante fator para o principio da autonomia que é a
autoridade sobre a pessoa que deseja ter sua autonomia respeitada. Primeiramente,
€ importante considerar que a finalidade primordial da medicina € a protecao e o
cuidado da saude, que podem ter como referéncia a prevengao de doengas e lesdes
€ a promog¢ao e conservacao da saude; o alivio da dor e dos sofrimentos causado
por enfermidades; a ateng¢ao e o cuidado de enfermos e os cuidados aos pacientes

com patologias incuraveis; e, impedir a morte prematura e a busca de uma morte
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pacifica'. Nessa perspectiva, pode-se afirmar que no meio médico-hospitalar a
autoridade sd&o os profissionais de saude, que sao responsaveis pelo caso,
normalmente o médico, por isso a relacdo médico-paciente é essencial. E o médico
quem informa e adverte todas as pessoas, que estdo a volta do paciente e a equipe
multidisciplinar que esta no caso. Essa relagdo, apesar de nao ser simétrica, devera
ser pautada por respeito e confianca, independente da capacidade do paciente®.

Komrad'™ diz que a assimetria dessa relagdo, por muitos anos, justificou o
paternalismo. A atitude paternalista, por sua vez, consiste em decidir por e sobre o
outro, sem que ele participe da decisdo'. Geralmente, implica a limitagdo intencional
da autonomia ou da liberdade de decisdo e agdo de uma pessoa, sem levar em
consideracdo a sua opinido, com a finalidade de evitar um possivel dano e
proporcionar-lhe um bem*. A bioética anglosaxénica, considerando a atitude
paternalista como uma ingeréncia injustificada sobre a autonomia, rechacou
veemente o paternalismo, desejando extirpar-lhe por completo ao outorgar
autonomia e responsabilidade sobre os pacientes’. Essa posicao radical, entretanto,
pode ser considerada ultrapassada, na medida em que se compreendeu que o
paternalismo e autonomia ndo sao antdbnimos, mas compartiham um mesmo
ambiente, que se refere a liberdade do paciente. Compreendeu-se que existe mais
de tipo de paternalismo e que € possivel justificar algumas formas de paternalismo,
se a justificativa para seu uso estiver atrelada a outro principio moral.

Dentro desse ambito, € importante analisar as varias formas de paternalismo.
Na perspectiva de Beauchamp e Childress®, sdo eles: soft paternalism e hard
paternalism. O paternalismo forte — hard paternalism — implica a decisdo do médico
por e sobre o paciente que tem capacidade de decidir informada e autonomamente
por si. No paternalismo débil — soft paternalism —, no entanto, a intervengao ocorre
por e sobre pacientes que ndo tém, ou ndo estdo em condicbes de decidir
autonomamente, de forma a proteger o paciente de suas decisdes, que nao sao
autbnomas, ou impedir que ele se prejudique devido a sua incapacidade. A
intervencao, nessa ultima forma, devera ser razoavel e moderada, levando sempre
em consideracdo que a pessoa hao € autbnoma e nao poderia de modo nenhum sé-
lo e que a intervengao devera ocorrer com o fim de impedir um mal e provocar um

bem ao paciente*'®. Essa perspectiva de Beauchamp e Childress leva em conta o
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autor do paternalismo, pode-se, entretanto, encontrar outras formas de paternalismo
a partir da visdo do receptor da acdo. Com isso, encontramos, em Wulffé, o
paternalismo autorizado, em que ha o consentimento de forma explicita ou implicita
pelo paciente; o paternalismo n&o autorizado, em que n&o ha consentimento algum
por parte do paciente; e, finalmente, o paternalismo genuino, em que se constata de
fato auséncia ou redugao significativa da capacidade autbnoma do paciente.

A partir dessas diferentes perspectivas sobre o paternalismo é interessante
questionar se ha alguma forma de paternalismo justificado. Se por uma lado, ha
quem defenda o equilibrio reflexivo, em que se deve levar em conta os juizos morais
intuitivos, o contextos cultural, religioso, social e emocional do paciente e do médico,
cabendo, portanto, ao profissional e ao paciente determinar qual a melhor forma de
se proceder®; por outro lado, ha quem encontre justificativa para a utilizagdo do
paternalismo nao autorizado, como Komrad', que enxerga a doenga como um fator
que sempre reduz a autonomia da pessoa, devendo o médico proceder em favor, e
com o intuito beneficente, do paciente — mesmo se ele for capaz. Seoane™ *® por

sua vez, adota oito condi¢des para justificar o uso do paternalismo, séo elas:

1) auséncia de capacidade da pessoa protegida;

2) atuagao unicamente onde nio exista capacidade;

3) finalidade imediata protetora ou indiretamente beneficente;

4) finalidade mediata de ndo discriminagdo, igualdade de oportunidades e
autonomia;

5) adocéo da medida por parte do representante ou da pessoa legitimada a
fazé-lo;

6) respeito dos requisitos e procedimentos estabelecidos;

7) orientagéo pessoal ou individual sobre a decisio;

8) critério principal da medida de protecao: juizo subjetivo e, em particular,
critério de interesse maior.

Beauchamp e Childress*, por sua vez, encontram trés justificativas para o uso
do paternalismo: 1) antipaternalismo; 2) paternalismo, que busca justificativa no
principio da autonomia, utilizando-se de alguma forma de consentimento; e, 3)
paternalismo, que se justifica a partir do principio da beneficéncia.

Primeiro, cabe explicar o que é o antipaternalismo: € a teoria que considera a
autonomia pessoal como um valor absoluto, logo, a legitimidade da autoridade sobre
o individuo pertence a ele mesmo e a mais ninguém. Assim, o paternalismo forte é
considerado um desrespeito sobre os agentes autbnomos e acaba por n&o tratar os
pacientes como agentes morais. Pode-se compreender que os antipaternalistas sao

kantianos nesse aspecto, pois ao desrespeitar a autonomia do individuo, ele sera
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tratado meramente como meio, seria, portanto, violar sua dignidade e extirpar-lhe
sua posicdo como agente moral. Os antipaternalistas acreditam, ainda, que o
paternalismo, se se tornar uma politica publica, teria uma amplitude tamanha
(latitude de julgamento) que poderia autorizar e institucionalizar intervengdes
excessivas (abuso de poder) sobre pacientes com autonomia substancial.
Entretanto, eles admitem uma atitude paternalista ao levar em conta a
substancialidade da autonomia do paciente. Por exemplo, a hospitalizacao
involuntaria de pessoas que nao causaram dano para si, nem para outros, mas que
podem vir a causar danos. O paternalismo poderia ocorrer tanto para que ela receba
tratamentos médicos, quanto para a sua internagdo na clinica de tratamento. Os
antipaternalista toleram o paternalismo perpetrado sobre esse paciente, ao
justificarem que a beneficéncia aqui ndo colide com a autonomia, porque o
beneficiario ndo tem autonomia substancial, que, nesse contexto, é a potencialidade
efetiva de dano que a pessoa poderia causar para si mesma e para outras pessoas.
E importante registrar que o paternalismo, que busca justificativa no principio
da autonomia, utilizando-se de alguma forma de consentimento, admite o
consentimento racional, ulterior, hipotético ou qualquer outro tipo de consentimento.
A sua justificativa parte da nogdo de que os individuos podem ter sua autonomia, por
alguma razao, afetada ou podem nao serem capazes de tomar decisdes prudentes,
nesses casos, a conclusio logica, para essa teoria, € que esses individuos tenham
dado uma autorizagao limitada para que os outros controlem suas a¢des. Uma teoria
que apela para o consentimento racional para justificar o paternalismo é fortemente
atrativa, especialmente por tentar harmonizar os principios da beneficéncia e da
autonomia. Entretanto, a falha na teoria esta no fato de admitir qualquer tipo de
consentimento, o que implica que € uma teoria que n&o se baseia no consentimento
efetivo do individuo e, portanto, ndo pode ser considerada como uma teoria baseada
no consentimento. Nado ha harmonia entre a autonomia e o paternalismo, sendo
apenas a beneficéncia o uUnico principio que admite o paternalismo sem se
contraporem-se entre si.
Finalmente, ha o paternalismo, que se justifica a partir do principio da
beneficéncia. Essa teoria encara a beneficéncia e a autonomia numa balanga.

Assim, a medida que a autonomia de uma pessoa aumenta e a beneficéncia diminui,
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o paternalismo se tona menos plausivel; sendo o contrario também verdadeiro. Isso
porque ao passo que o0s beneficios aumentam para uma pessoa e o interesse pela
autonomia dessa pessoa diminui, a atitude paternalista torna-se mais verossimil.
Entretanto, prevenir a pessoa de pequenos desconfortos e concedé-la pequenos
beneficios ndo justifica o paternalismo, mas impedir grandes danos e, dessa forma,
proporcionar-lhe grandes beneficios, justifica a atitude paternalista. E apenas dentro
dessa teoria que o paternalismo forte encontra justificativa, desde que as seguintes

condigbes* 2 sejam satisfeitas:

1. O paciente corra risco de um dano significativo, mas evitavel.

2. A atitude paternalista vai, provavelmente, impedir o dano.

3. Os beneficios esperados prevalece sobre os riscos para o paciente que
sofre a atitude paternalista.

4. Nao ha alternativa razoavel para a limitagao da autonomia.

5. Deve ser adotada a alternativa que menos restringe a autonomia e que
garanta os beneficios e reduza os riscos.

Beauchamp e Childress* usa o seguinte exemplo ja que se encaixa nas cinco
condicbes: uma médica adquire os resultados de um mielograma (um exame que
avalia a medula Ossea) apds examinar o paciente. O resultado do teste é
inconclusivo e precisa ser repetido, mas, ao mesmo tempo, sugere que € uma
doenca grave. Quando o paciente pergunta a médica sobre o resultado do teste, a
médica decide, baseando-se no principio da beneficéncia, omitir essa informacgao
que é potencialmente negativa, uma vez que a médica sabe que ao revelar essa
informagéo o paciente ficara estressado e ansioso. A médica conhece esse paciente
a dez anos e tem experiéncia com outros pacientes e sabe que, ao omitir essa
informacédo, o paciente ndo se recusara a fazer outro mielograma. Sua Unica
motivacdo em n&o divulgar a informagéo € poupar o paciente do estresse emocional
de decidir sobre uma doenca que podera nao ser ratificada no proximo exame.
Entretanto, a médica pretende divulgar todas informagdes ao paciente quando o
resultado do segundo exame sair e antes de que o paciente tenha que decidir
qualquer coisa relacionada a uma possivel cirurgia. A ndo divulgagcéo temporaria de
informagdes por parte dessa médica é moralmente justificavel, embora o principio da
beneficéncia tenha tido temporariamente prioridade sobre o do respeito a autonomia.

E interessante ressaltar que o paternalismo é imanente da cultura ocidental,
ele pertence a nossa praxis diaria. Inicia-se na relagdo dos pais com os filhos e é

transposta para outros relacionamentos, em que um acredita ser mais experiente
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que o outro e decide por e sobre o outro individuo, estando integralmente
engendrado na relacdo médico-paciente. O médico € realmente quem sabe mais
tecnicamente na relagédo, ndo se concebe mais a ideia de buscar uma relagdo em
que ambos estejam no mesmo patamar de conhecimento. Isso porque por mais
informacdes que o paciente receba sobre seu caso |lhe falta a sabedoria técnica,
unicamente adquirida por estudos e experiéncias empiricas — motivo pelo qual a
relacdo médico-paciente ndo é equanime.

O que se busca é uma relagéo equilibrada tanto para o paciente como para o
meédico e sO é possivel esse equilibrio quando se considera um modelo em que o
respeito a autonomia é central. Pessini'” * ') insiste que é preciso “entender o que o
paciente precisa realmente”, ndo protegé-lo a maneira que pensa ser correto ou o
que o médico cré ser necessario. Esse modelo, em que a autonomia é ponto
principal ja foi traduzido juridicamente em documentos internacionais como a

Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos no artigo 5

a autonomia das pessoas no que respeita a tomada de decisées, desde que
assumam a respectiva responsabilidade e respeitem a autonomia dos
outros, deve ser respeitada. No caso das pessoas incapazes de exercer a
sua autonomia, devem ser tomadas medidas especiais para proteger os
seus direitos e interesses;

o Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Politicos, no artigo 7 “ninguém podera
ser submetido a tortura, nem a penas ou tratamentos cruéis, desumanos ou
degradantes. Sera proibido, sobretudo, submeter uma pessoa, sem seu livre
consentimento, a experiéncias médicas ou cientificas”; e, inclusive a Constituicdo
Brasileira no artigo 5 quando diz que “todos séo iguais perante a lei, sem distingéo
de qualquer natureza, garantindo-se aos brasileiros e aos estrangeiros residentes no
Pais a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, a igualdade (...)”, que respalda os
direitos e garantias fundamentais propostos na Declaracdo Universal de Direitos
Humanos por meio do artigo 3 que afirma que “toda pessoa tem direito a vida, a
liberdade e a seguranca pessoal”. Em suma, a autonomia do paciente ndo € uma
questao discricional, que fica a critério do médico, ela ndo € um atributo que é
concedido para quem tem condigdes de recebé-la. Cada um tem autonomia
intrinsecamente — ela vem de dentro para fora.

Para além da influéncia médica, ha ainda outras influéncias sobre o paciente.

Como, por exemplo, as Testemunhas de Jeova, que rejeitam qualquer tipo de
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transfusdo sanguinea, ou Catdlicos, que nao aceitam o aborto. Essas pessoas
prescrevem a autoridades religiosas, que os impelem a nao realizar certos
procedimentos e que podem leva-los a morte, no entanto ndo cabe ao profissional
de saude declara-los incapazes e agir em seu nome. Isso seria extrapolar a linha do
respeito a autonomia e € moralmente inaceitavel. Cabe ao individuo prescrever as
suas crengas, instituicdes e tradi¢gdes, que acreditem ser legitimas, para ajudar-lhe a
tomar sua deciséao.

Beauchamp e Childress* ® ') dizem que “respeitar agentes autdbnomos é
reconhecer seu direito de ter posicoes, de fazer escolhas e tomar agdes baseadas
em seus valores e crengas pessoais”. Esse respeito envolve obrigagbes positivas e
negativas. Se por uma lado, as ag¢des autbnomas ndo devem estar sujeitas a
restricbes de controle por outros individuos, o que significa que ndo deverao existir
excegbes criadas para restringir a acdo autbnoma do paciente, desde que nao
coloque em perigo a saude publica, cause dano a outros ou seja ilegal”; por outro
lado, esse principio requer que o médico revele informacdes com tacto, de maneira
respeitosa e imparcial, além de um ambiente em que se possa criar condi¢gdes para
que a autonomia do individuo possa florescer. E fundamental, desse modo, a
cooperacao para que a agao autbnoma venha a ocorrer, como a necessidade de os
profissionais de saude divulgarem informacbes coesas e compreensiveis aos
pacientes, sem as quais nao seria possivel uma decisdo substancialmente
autébnoma.

Ainda dentro do ambito da autonomia € necessario analisar pessoas com
capacidade reduzida: quer por enfermidade ou deficiéncia mental, ou por
incapacidade juridica, seja por fator transitério, ou ndo, que os impega de tomar
decisdes substancialmente autbnomas. A analise € de eximia importancia, porque
normalmente se assume que a atitude paternalista, nesses casos de autonomia
reduzida, € sempre valida, além dessas pessoas terem suas crengas rejeitadas, e,
uma autonomia nao valorizada. Sdo casos emblematicos, sem duvida, mas que ao

invés de serem ignorados, devem ser considerados com mais atengao.

V' Por exemplo, no Brasil, o aborto é crime, como descrevem os artigos 124, 125, 126 e 127, do
Cddigo Penal. No entanto, é permissivel o aborto necessario (risco de vida da gestante) ou o
aborto no caso de gravidez resultante de estupro — artigo 128, incisos | e Il, do Cédigo Penal. E,
agora, apo6s o julgamento da ADPF 54, em abril de 2012, no Supremo Tribunal Federal, é licito o
aborto de feto anencéfalo. Assim, provocar um aborto, no Brasil, € um ato ilegal e realiza-lo é
crime, a ndo ser que esteja enquadrado nas excegdes previstas em lei e jurisprudéncia.
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A deficiéncia intelectual varia em grau e efeito de pessoa para pessoa. Ha
uma abrangéncia muito grande de patologias, que determinam o grau de capacidade
dessas pessoas, assim como a psicologia do desenvolvimento e o ambito juridico,
por meio do Estatuto da Crianca e do Adolescente, ja conseguiu definir a capacidade
dentro do desenvolvimento infantil e jovem. Por isso, € importante ressaltar que
pessoas consideradas incapazes, absoluta ou relativamente, conseguem realizar
uma ampla variedade de tarefas e tém capacidade cognitiva e moral para
compreender o que esta acontecendo com elas. O principio do respeito a autonomia
determina a “adocédo dos modelos de decisdo substituta, ou seja, quando pessoas
nao autbnomas ou cuja autonomia € incerta estdo em situagées que envolvam
procedimentos de saude, quais sejam: modelo do julgamento substituto, modelo de
pura autonomia e modelo dos melhores interesses”® 20,

O modelo do julgamento substituto tem como premissa que as decisdes sobre
como sera o tratamento de saude pertence ao paciente incapaz ou ndo auténomo,
em virtude de seus direitos de autonomia e privacidade. A partir dessa acepcao o
paciente tem o direito de decidir e, consequentemente, tem o direito de que seus
valores e preferéncias sejam levados a sério. No entanto, esse paciente é incapaz
de exercer esses direitos e seria injusto priva-lo do direito de tomar decisdes,
somente porque ele ndo tem, ou nunca teve, autonomia. A proposta desse modelo é
que o paciente tenha um representante, o qual devera tomar a decis&o que a pessoa
incapaz adotaria se fosse capaz de estabelecer a decisao por si proprio. Contudo, ha
uma importante falha nesse modelo, uma vez que ele se baseia em uma ficcdo. Uma
pessoa incompetente nao podera literalmente decidir sobre seus tratamentos de
saude quando outra pessoa efetivamente exerca esse direito. Ademais, esse modelo
s6 funciona realmente para pacientes que ja foram competentes e ndo o sdo mais,
pois somente assim o represente, da pessoa incapaz, poderia afirmar com
segurancga o que o paciente de fato escolheria como seu tratamento; diferentemente
dos pacientes que nunca foram competentes, ja que nesse caso o representante nao
teria base alguma para afirmar qual o desejo daquele paciente, ele acabaria por
decidir de acordo com o que ele almejaria para si, se estivesse naquela situagao, o
que nao representa de fato a vontade do paciente absolutamente incapaz. “O

modelo de julgamento substituto nos ajuda a compreender o que fazer para
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pacientes que ja foram competentes cujas preferéncias relevantes anteriores podem
ser discernidas; mas, assim interpretada, ele recai em um modelo da pura autonomia
que respeita escolhas autdnomas anteriores™ ® 130,

O modelo de pura autonomia procura eliminar a dubiedade da aplicagao do
principio do respeito a autonomia, que o modelo de julgamento substituto infere
sobre si, ao utilizar o principio da autonomia de forma exclusiva. O modelo de pura
autonomia € exclusivamente para pacientes que ja foram autbnomos e que se
tornaram incapazes, pois a decisao do tratamento de saude se baseara na opiniao,
nas preferéncias e nos desejos do paciente quando ele era capaz. O principio do
respeito a autonomia nos incita a respeitar tais preferéncias, mesmo se a pessoa
nao possa mais expressa-las. Esse modelo afirma que, existindo formalmente, ou
nao, diretivas antecipadas de vontade do paciente, os cuidadores deverao aceitar os
julgamentos previamente autdnomos do paciente. Esse modelo, entretanto, tem uma
importante falha: quando ndo ha provas adequadas sobre os desejos, crengas e
preferéncias do paciente, € ingénuo acreditar que o direito de autodeterminagdo — do
paciente — servira como base para a tomada decisdo substituta, ou seja, que as
crencas, desejos, e preferéncias do paciente, agora incapaz, serdao plenamente
satisfeitas. Na auséncia de instrucbes explicitas o representante devera basear a
decisao de acordo com a histéria de vida do paciente. Todavia, € importante que o
representante nao assuma na diretiva do paciente algo como explicito, que nao
demostre uma preferéncia autbnoma com relagéo a uma decisao imediata.

O modelo do melhor interesse, por sua vez, toma o principio da beneficéncia
como pilar para dar autonomia ao paciente incapaz, pois ha vezes em que nao é
possivel saber as preferéncias do paciente. De acordo com esse modelo, a decisao
do representante deve determinar a maior possibilidade de beneficio, dentre as
possibilidades de tratamento, balanceando os diferentes interesses que o paciente
tem em cada opcgao, e subtraindo os riscos e custos inerentes dos procedimentos.
Utiliza-se o termo melhor interesse com o intuito de o representante saber que o que
ele procura para o paciente € maximizar os beneficios desse por meio de uma
analise comparativa, que possa determinar a maior possibilidade de beneficios. O
modelo dos melhores interesses protege o bem-estar da pessoa incapaz ao designar

que o representante avalie os riscos e beneficios de inumeras possibilidades de
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tratamentos e procedimentos para, entao, poder decidir. Observa-se, dessa forma,
que € inevitavelmente um critério de qualidade de vida, pois o representante
escolhera para o paciente o que lhe promover mais bem, que seja condizente com
um maior bem-estar, que Ihe promova melhor qualidade de vida. Aqueles que
aplicam esse modelo devem considerar as preferéncias, desejos, crencas e
perspectivas do paciente previamente autbnhomo apenas a medida que afetam as
interpretacdes de qualidade de vida e beneficio direto. Os julgamentos de melhor
interesse devem focar inteiramente no valor da vida para a pessoa que vai vivé-la,
nao no valor da vida que o individuo tem para outras pessoas. Isso permite explicar
que, por meio desse modelo, é possivel ignorar, em algumas circunstancias
especificas, diretivas antecipadas de paciente previamente autbnomos. Beauchamp
e Childress* ddo o exemplo de uma paciente: Margo. Ela tem Alzheimer e suas
diretivas antecipadas impedem os meédicos de realizar tratamentos de suporte de
vida, se ela desenvolver outra doenca com risco de vida. Ocorre que ela esta com
pneumonia, logo, suas diretivas antecipadas nao permitem o uso de antibiéticos para
trata-la, no entanto, Margo, de acordo com seus médicos, € uma paciente alegre e
que tem vontade de viver. Nesse caso, os autores acreditam ser possivel ignorar as
diretivas antecipadas e trata-la, tendo em vista o melhor interesse de Margo e o valor
de sua vida agora que ela tem Alzheimer.

Os modelos de decisdao substituta devem ser utilizados em situacbes nas
quais as pessoas nao sao capazes de exercer sua autonomia parcial ou plenamente,
‘como meio de respeita-las, afastando inexoravelmente qualquer forma de decisao
substituta que ndo considere o nivel de capacidade e as decisbes previamente
tomadas pela pessoa anteriormente capaz”'®® ), Segundo Beauchamp e Childress*,
esses modelos devem ser utilizados, na seguinte ordem: primeiramente deve-se
executar as diretivas antecipadas, para, entdo, usar o modelo de julgamento
substituto e, por fim, usar o modelo de melhor interesse. Beauchamp e Childress* ®

149 acrescentam que:

o principio do respeito a autonomia fornece o uUnico fundamento e se aplica
se, e somente se, ou um julgamento autbnomo anterior constitua por si
mesmo uma autorizagao, ou esse julgamento permite ao representante uma
base razoavel de inferéncia. Caso um paciente previamente competente
nao tenha deixado nenhum vestigio confiavel sobre suas preferéncias, a
decisdo do representante deve se apoiar somente no modelo de melhor
interesse .
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A autonomia é o direito que o individuo tem de escolher algo ou nao. Os
profissionais de saude devem sempre inquirir de maneira geral quais sdo os desejos
e preferéncias de seus pacientes sobre receber informagdes e se ele deseja decidir
autonomamente ou se ele deseja delegar essa autonomia a outrem. O fato de
delegar a outra pessoa o direito de escolha ja € uma decisdo autbnoma por si so.
Nao é possivel presumir a preferéncia de um paciente devido a uma crenga dele.
Por exemplo, que o paciente € contra o aborto, porque ele professa a fé catdlica,
uma vez que existe a possibilidade desse paciente ser a favor do aborto, mesmo
sendo catdlico. Para Beauchamp e Childress* é fundamental aceitar a escolha
autbnoma do paciente independente de qual escolha é essa. “Respeito pela
autonomia ndo € meramente ideal na assisténcia a saude; € uma obrigagéo
profissional™ ® 107),

O principio do respeito a autonomia foi descrito e construido no campo da
Filosofia e da Bioética. Para a Bioética, o principio tem por fim sempre respeitar as
decisdes dos pacientes de acordo com suas capacidades, levando em conta as
suas decisdes substancialmente auténomas. E ilusério acreditar que todas decisdes
sao livre de influéncias e € sempre importante levar em conta o paternalismo na
relacdo médico-paciente, tendo em vista que é um instituto arraigado na sociedade
ocidental. A partir do que foi descrito é possivel compreender que a autonomia niao &
um atributo social, estatal, religioso ou cultural, a autonomia ¢é inata ao individuo por
ser membro na raga humana, independente se a pessoa € capaz de exercé-la
parcial ou plenamente.

Cabe ainda compreender como a autonomia se revela no arcabougo juridico
do Brasil. Isso porque € somente a partir do Direito que sera possivel determinar
quem tem, ou ndo, capacidade de exercer a autonomia, como ela é exercida, que
instituto a assegura na relagdo médico-paciente, além de ser possivel entender
como o principio da autonomia funciona nas normas internas e internacionais e sua
distingdo com o principio do respeito a autonomia elaborado por Beauchamp e
Childress*.
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1.2 AAUTONOMIA SEGUNDO O DIREITO CIVIL BRASILEIRO

Carreiro e Oliveira' ® %% asseveram que “o desenvolvimento cientifico ndo
deve alijar a verificacdo ética”. No entanto, essa posi¢ao foi ignorada durante e
mesmo apdés a Il Guerra Mundial. O ambiente de guerra favoreceu as
experimentagdes cientificas na Alemanha, nos campos nazistas, € mesmo na
América, como o Caso Tuskegee. O julgamento de Niuremberg permitiu, pela
primeira vez apds a guerra, uma reavaliagdo do comportamento humano acerca
dessas experimentagdes, culminando no Codigo de Nuremberg que, enfim,
estabeleceu parametros éticos para pesquisas envolvendo seres humanos. Pode ser
esse considerado o prenuncio da bioética, uma vez que concerne a preocupagao
etica sobre o desenvolvimento tecnologico e sua aplicagdo e aos julgamentos e
valores morais associados a relagdo meédico-paciente.

Apesar de existirem outras importantes referéncias para o principio da
disciplina, como a revolugao biotecnoldgica decorrente da descoberta da estrutura
do DNA nos anos 1950, ou, ainda, a criagcdo de um comité médico-hospitalar,
composto por ndo médicos, em Seattle, nos anos 1970, o Cdédigo de Nuremberg
comporta ndo apenas um conteudo ético e moral multidisciplinar, mas também traz
consigo uma carga legalmente coerciva, baseada em principios e valores morais. A
possibilidade de realizar um julgamento com base nos direitos humanos é o que
destaca-o como ponto fulcral para uma conexao histérica entre o Direito e a Bioética.

A diversidade de enfoques que a Bioética guarda — desde a ética biomédica
norte-americana centrada no individualismo, até as construgdes latino-americanas,
que Ihe acrescentam dilemas morais marcados pelos contextos sécio-econémico e
cultural — confere-lhe uma complexidade epistemoldgica que amplia a possibilidade
de atuacao de seus pesquisadores. Entretanto, essa mesma caracteristica dificulta
sua definigdo, que pode ser melhor interpretada por Oliveira?® ® 2 como uma “ética
aplicada, de natureza interdisciplinar, cuja apresentacdo se da sob forma de
discursos e praticas, sendo que o aspecto que a distingue das demais analises
éticas é ser direcionada para a tomada de decisdes”.

O método interdisciplinar permite que a disciplina conjugue saberes da
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Medicina, da Biologia, do Direito e da Filosofia, além de ter uma natureza
essencialmente ética na medida em que a sua reflexdo ética é objetiva e busca a
construgcao de um saber tedrico e pratico sobre questdes relacionadas a saude e a
vida. Assim sendo, a Bioética é um saber que reflete sobre questbes éticas
suscitadas, pelas ciéncias da vida, pela medicina e as tecnologias a elas associadas,
aplicadas aos seres humanos, mas ndo apenas na dimenséo tedrica, como também
na praxis institucionalizada e normativa.

A conexdo entre a Bioética e o Direito, segundo Oliveira®, se da de trés
formas singulares: nas dimensdes"' tedrica, institucional e normativa. A Bioética
Tedrica defini-se® %) como “conjunto de teorias e principios cuja natureza é de ética
aplicada e tem como objeto dilemas morais relacionados a saude e a vida”. Essa
dimensao busca énfase nas teorias e argumentagdes que estruturam o pensamento
bioético, o que nao significa um conjunto de reflexdes, teorias e principios univoco,
porquanto as reflexdes bioéticas florescem distintamente e de acordo com os
ambientes historico-culturais e filosofico-religiosos que as englobam. Esses
ambientes produzem uma pluralidade tedrica e designam correntes e escolas com
sustentagdes tedricas e praticas sobre perspectivas politica, religiosa, filoséfica e
ideoldgica diferentes, que, por fim, conduzem a modelos teoricos distintos. Ser&o
desses modelos, entédo, que partirdo de principios morais para chegarem a regras no
caso concreto.

Classicamente ha uma divisdo entre o Direito e a Moral que nao permite a
avaliacdo ética dentro do ambito juridico, no entanto, com o advento do pos-
positivismo, no século XX, Carreiro e Oliveira®™ ® % |embram que essa visao foi
relativizada “por meio da assuncdo de critério de validade axiolégicos da norma
juridica, bem como pela insergdo em cartas constitucionais de preceitos normativos
de natureza moral e que requerem do intérprete o recurso a moral para definir seu
significado e conteudo”. Isso significa que a andlise dogmatica e 0 mero exame
literal ndo séo suficientes para a interpretagao e delimitagdo do ambito de aplicagao
das normas juridicas, principalmente frente a questdes relativas a saude, a vida e as

tecnologias a elas associadas. Exige-se do intérprete fundamentacédo ética para

V' Faz-se necessario ressaltar que a divisdo tridimensional é utilizada com o intuito académico de
analisar mais profundamente a conex&o entre o Direito e a Bioética, ndo significando que existem
bioéticas distintas. A Bioética é una, mas contém em si a possibilidade de diferentes exames.
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interpreta-las e para tanto a Bioética Tedrica funciona como aporte fundamental.

Oliveira® diz que a Bioética Institucional engloba dois tipos de instituigdes: as
instituicdes com natureza essencialmente bioética e as instituicbes com papel
variado. As primeiras instituicbes sao os comités de revisdo ética de pesquisas
envolvendo seres humanos, os de aconselhamento ético em decisbdes clinicas e os
que avaliam os desenvolvimento cientifico e tecnoldgico, a formulagéo de diretrizes
bioéticas e sua promoc¢ao, debate e educacao. As instituicdes com papel variado tém
competéncia para tratar de assuntos relacionados a bioética, uma vez que analisam
os desdobramentos éticos de determinadas acbes e promovem o aprofundamento
da reflexdo bioética. A contribuicdo na area juridica dessa dimensdo se faz pelo
modo como esse comités atuam na busca de solugcbes de conflitos morais e,
portanto, com o objetivo de pacificagado social. Os 6rgaos essencialmente bioéticos
acabam por revelar praticas preventivas quanto ao surgimento de conflitos juridicos
ao se tornarem mediadores de conflitos e prevenindo-os de chegarem no ambito
juridico strictu sensu.

Oliveira® * 3% determina que a Bioética Normativa“"

€ “o conjunto de norma
bioéticas”. Normas que agregam pressupostos de ordem material e formal.
Materialmente®® essas normas s&o produto de um processo diferenciado e
qualificado e trazem comandos que s&o principio bioéticos. Formalmente® essa
norma deve ter sido resultado de uma producédo coletiva e democratica. Essa
dimensao € a que se aproxima do Direito de modo mais evidente, haja vista a
quantidade de normas bioéticas que apresentam natureza juridica, tal como a
Declaragdo Universal sobre Bioética e Diretos Humanos, de 2005, que
materialmente apresenta em seu corpo 14 principios e formalmente foi fruto de
longos debates na Organizacdo das Nacgdes Unidas para Educagdo Cultura —
UNESCO.

Carreiro e Oliveira'™ ®%" afirmam que a interpenetracdo entre Bioética e Direito
ocorre quando “uma mesma norma pode ser percebida a luz do Direito e da Bioética,
em funcdo de sua dupla natureza”, compartiihando um arcaboucgo reflexivo, que

propde a ambos saberes a quebra e a ultrapassagem de fronteiras para a

VIl Bioética normativa e Bioedireito s&o institutos distintos. O Biodireito abarca a Bioética Normativa,
uma vez que ele € um microssistema juridico, que regula a conduta humana face as tematicas
bioéticas. A Bioética Normativa, por sua vez, requer pressupostos formais e materiais para se
conformar.
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implementacdo dos textos legais. A interdisciplinariedade da Bioética confere um
aporte epistemologico a disciplina que permite ao Direito uma possibilidade de
construir-se em conjunto com ela. “A produgdo em bioética trouxe para a esfera
juridica o balizamento normativo de questdes éticas relacionadas a medicina, as
ciéncias da vida e as tecnologias associadas quando aplicadas aos seres humanos,
inovando ao alargar o ambito de ingeréncia juridica no mundo social’'®®%). E devido
a essa interconexao que uma gama de novos principios auxiliam o aplicador do
direito na pratica juridica e esses mesmos principios bioéticos se tornam ferramentas
habeis para fundamentacao de teses juridicas.

Observa-se que a bioética normativa configura-se por meio de principios, que
sao sua base de interconexao com o Direito. Tomando esse ponto como partida,
acolheu-se o principio da autonomia como ferramenta juridica e bioética na
conformacgao do texto, mas resta o questionamento do que seriam principios para a
area juridica. Para Alexy,?' ® ) principios sdo

normas que ordenam que algo seja realizado na maior medida possivel
dentro das possibilidades e juridicas faticas existentes. Principios sdo, por
conseguinte, mandamentos de otimizagdo, que sao caracterizados por
poderem ser satisfeitos em graus variados e pelo fato de que a medida
devida de sua satisfagdo ndo depende somente das possibilidades faticas,
mas também das possibilidades juridicas. O ambito das possibilidades
juridicas é determinado pelo principio e regras colidentes.

A principal diferenga entre principios e regras é que as regras sdo normas que
sempre sao satisfeitas ou ndo. Portanto, se uma regra é valida ela € nem mais nem
menos exatamente aquilo que ela exige. Logo, Alexy? ® ) afirma que as regras
contém “determinagées no ambito daquilo que é fatica e juridicamente possivel. Isso
significa que a distingdo entre regras e principios € uma distingdo qualitativa, e n&o
uma distin¢cdo de grau”.

Para a area juridica, tem-se que os principios pedem que algo seja realizado
na maior medida possivel, levando em conta as possibilidades faticas e juridicas,
assim, os principios?' ® 19319 “n30 contém mandamento definitivo, mas apenas prima
facie”. Pode-se, portanto, reconhecer que no Direito o principio da autonomia é
prima facie em relagdo aos principios da beneficéncia, da ndo maleficéncia e da
justica (que sado os outros principios do principialismo) haja vista a interpenetragao
de ambas disciplinas.

Faz-se necessario ainda buscar o enquadramento do principio da autonomia
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na area do Direito, tendo em vista que se busca compreendé-lo como um principio
juridico. Primeiramente, vale enfatizar que, apesar da interpenetracdo dos campos
do Direito e da Bioética, o principio do respeito a autonomia e o principio da
autonomia da vontade sao distintos, especialmente para a perspectiva juridica. O
primeiro encontra-se no ambito bioético, enquanto o segundo compde-se no meio
juridico. Assim, a autonomia da vontade, ou autonomia privada — como descreve
Perlingieri*?® ') — & “o poder, reconhecido ou concebido pelo ordenamento estatal a
um individuo (...), de determinar vicissitude juridicas"" como consequéncia de
comportamentos — em qualquer medida — livremente assumidos”. O principio do
respeito a autonomia, por sua vez, possui escopo ético e moral, e procura o respeito
pela escolha autbnoma de sujeitos no ambito biomédico, englobando, segundo
Beauchamp e Childress*, duas condigdes essenciais: liberdade, que implica na
independéncia de influéncias, e agéncia, que é a capacidade de acédo intencional,
tendo como alicerce o principios fundamental da dignidade humana (art. 1, inciso I,
Constituicao Federal).

Observa-se que o Direito traduz a autonomia na liberdade individual, em que
a pessoa livremente ira realizar negocios juridicos™ e lidard com as obrigagbes
decorrentes deles. Pelingieri¥? ® ' diz que é a “liberdade de negociar, de escolher o
contratante, de determinar o conteudo do contrato ou do ato, de escolher, por vezes,
a forma do ato”. A liberdade de negociar advém primordialmente da manifestagdo da
vontade, que é imprescindivel a realizagdo do negdcio juridico, porque “a vontade
humana pode criar, modificar ou extinguir direitos, pretensdes, a¢cdes ou excegodes,
tendo por fito esse acontecimento do mundo juridico”, como lembra Miranda® ® 3.
Miranda® ensina que as manifestagdes de vontade servem de suporte fatico ao
negocio juridico, ou seja, ndo podem ser nulas, anulaveis, rescindiveis, resoluveis,
resiliveis ou denunciaveis, diferentemente do negdcio juridico que pode sofrer todos
esses efeitos. A manifestacdo de vontade se encontra no mundo fatico, enquanto o

negocio juridico € a juridicizacdo do suporte fatico, ou seja, “manifestacdo de

Vil Vicissitudes juridicas diz respeito ao efeito juridico que o ordenamento imputa ao fato.

X E importante compreender que a teoria do atos juridicos englobam os negdcios juridicos. Existe,
entretanto, os atos juridicos strictu sensu, que sao aqueles cujo fator volitivo se dirige a produgéo
de certos efeitos previstos em lei, imodificaveis pelo mero consentimento. Os negdcios juridicos
sdo atos em que o elemento volitivo possui uma diregdo certa, a dos efeitos juridicos
reconhecidos pelo ordenamento, mas cujo conteudo tem um ambito de livre disposicao, se torna,
desse modo, a maior e melhor expressdo da autonomia, pois propicia a auto-regulamentacéo dos
préprios interesses.
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vontade + x + incidéncia da lei"?® ® ¥ Assim, a autonomia da vontade serve de
suporte fatico ao ato juridico e encontra apoio na liberdade para legitimar o negécio
juridico.

Compreender o arcabouco juridico brasileiro € essencial para poder entender
quais os direitos e os deveres dos pacientes e dos meédicos na relacdo medico-
paciente. O principio da autonomia é um instituto recente no ambito médico-
sanitario® e, portanto, descrever quais instrumento legais respaldam sua
possibilidade de aplicagdao no ambito juridico permitira compreender esse principio
com maior rigor e precisao. O reconhecimento e a protecdo da autonomia advém da
Constituicdo da Republica Federativa do Brasil**, de 1988, a qual contemplou,

cristalizou e comprometeu-se em assegurar®* em seu preambulo

o exercicio dos direitos sociais e individuais, a liberdade, a seguranga, o
bem-estar, o desenvolvimento, a igualdade e a justica como valores
supremos de uma sociedade fraterna, pluralista e sem preconceitos,
fundada na harmonia social e comprometida, na ordem interna e
internacional, com a solugédo pacifica das controvérsias.

A autonomia privada tem como fundamento constitucional o direito
fundamental da liberdade (art. 5, caput, Constituicao Federal), que € um dos direitos
da personalidade (art. 11 ao 21, Cdédigo Civil). Moller*® ® % diz que o direito a
liberdade traz implicitamente “a nogao de respeito a autonomia dos seres humanos,
a aptiddao para a autodeterminacdo naquilo que diz respeito exclusivamente ao
préprio individuo (dentro de sua esfera de liberdade mais intima, que nao lese a
esfera de liberdade dos demais)”. O principio do respeito a autonomia, bioético,
encontra respaldo na dignidade humana (art. 1, inciso lll, Constituicdo Federal), que
“¢ a raiz de todas as liberdades humanas, conferindo a toda pessoa humana,
indistintamente, o direito de ser respeitada em sua propria dignidade” '@ ® 20 A

dignidade humana consiste’® na capacidade individual de fazer escolhas livres®, o

X Vale ressaltar, desde ja, que na relagdo médico-paciente a autonomia figura-se tanto no dmbito
bioético como no dmbito juridico, cada qual com um fundamento para dar suporte a essa relagéo.
Essa distingdo entre autonomia juridica e nao juridica sera essencial quando se diz respeito ao
consentimento informado, ao assentimento informado e as diretivas antecipadas. Isso porque a
autonomia baseada na ética quando transgredida tem como consequéncia a desaprovagao moral,
ja autonomia que o negdcio juridico utiliza, quando transgredida encontra sancgdes efetivamente
juridica, descritas no Codigo Penal.

X' A dignidade humana que consiste na capacidade individual de fazer escolhas livres é a dignidade
humana como empoderamento. Existe, entretanto, a dignidade humana como limite, que & um
valor constitutivo da prépria sociedade, por isso ha o limite a agao da pessoa, no sentido de ser
ao mesmo tempo um bem coletivo e um bem individual. Para maior aprofundamento sobre as
teses de dignidade humana como empoderamento e como limite ver: BEYLEVELD, Deryck;
BROWNSWORD, Roger. Human Dignity in Bioethics and Biolaw. Oxford: Oxford University Press,
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que permite a construcdo dos direitos humanos centrados na promocido da
autonomia. O principio da dignidade e os direitos da personalidade sdo a base mais
ampla e a mais concreta do arcaboucgo juridico brasileiro a proteger e promover a
autonomia.

O campo constitucional trabalha de maneira principialista para fundamentar a
autonomia do paciente. A dignidade humana e o direito a liberdade legitimam,
portanto, as dimensdes decisoéria e informativa da autonomia. A primeira € aquela
que trata da liberdade de escolha do paciente, no sentido de ele ter capacidade para
deliberar e decidir um curso de agado dentre uma certa gama de opgdes. A segunda
dimensao se centra no poder que o paciente tem de dispor e controlar suas
informacdes de carater intimo, de maneira que ele possa decidir por si mesmo
quando e em que condicdes ele revelara os dados sobre sua saude. E sobre esses
principios que o consentimento informado, o assentimento informado e as diretivas
antecipadas de vontade se assentardo para serem instrumentos juridicos validos.

Ainda no ambito constitucional é importante usar como referéncia a
Convencgao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia®, isso porque ela é o
unico ato internacional equivalente a Constituicao (art. 5, §3, Constituicdo Federal).
Essa Convengao traz a dimensdo funcional ou executiva da autonomia, a qual
corresponde a liberdade de acédo (no sentido de agir ou se abster de agir) e a
capacidade de decidir por si mesmo. A Convengao® determina em seu artigo 3,
como principio da convengdo, “o respeito pela dignidade inerente, a autonomia
individual, inclusive a liberdade de fazer as proprias escolhas, e a independéncia das
pessoas”. Confia, portanto, um protagonismo de agao a pessoa com deficiéncia. O
que permite um requestionamento e uma reformulagdo dos institutos da capacidade
e da incapacidade, sendo necessario aliar-se a novos institutos como capacidade de
consentir, capacidade de assentir e capacidade progressiva.

Xl

O consentimento informado™ sempre foi traduzido como expressdo maxima

do principio do respeito a autonomia do paciente, na bioética principialista. Sua

2002.

X E jmportante saber que o consentimento informado faz parte da medicina clinica, enquanto o
termo de consentimento livre e esclarecido faz parte das pesquisas envolvendo seres humanos e
sua exigéncia € determinada pela Resolugédo n. 466/12, do Conselho Nacional de Saude. Para
compreender com mais profundidade olhar: BRASIL. Resolugdo n. 466, promulgada em 12 de
dezembro de 2012, dispde diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres

humanos. Disponivel em: <http://conselho.saude.gov.br/resolucoes/2012/Reso0466.pdf>.


http://conselho.saude.gov.br/resolucoes/2012/Reso466.pdf
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utilizacdo no ambito clinico permite que o paciente decida de forma mais precisa e
informada sobre qual tratamento ele escolhera. O consentimento podera ser
apresentado de forma tacita ou expressa. Beauchamp e Childress* acreditam que
ele deve ser expresso sempre que o procedimento for invasivo, como no caso de
cirurgias, ou se o procedimento for arriscado. De qualquer modo, o consentimento é
elemento fundamental para a exprimir a autonomia, sendo inclusive o artigo sexto, e
um dos principios, da Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos?’

(DUBDH), que assim o descreve:

Qualquer intervengdo médica de carater preventivo, diagndstico ou
terapéutico sé deve ser realizada com o consentimento prévio, livre e
esclarecido da pessoa em causa, com base em informagdo adequada.
Quando apropriado, o consentimento deve ser expresso € a pessoa em
causa pode retira-lo a qualquer momento e por qualquer razdo, sem que dai
resulte para ela qualquer desvantagem ou prejuizo.

O Comité Internacional de Bioética (CIB), da Unesco, acreditando ser
necessaria maior explanagdo sobre o consentimento divulgou um Relatério®, no
qual destaca as condicdes de implementagao e, consequentemente, de uma melhor
aplicagdo do principio. Primeiro é importante destacar o termo 'informagao
adequada'. A regra geral é que o individuo deve receber informacbes
compreensiveis, relevantes, estruturadas e que se adequem a ele de modo que ele
seja capaz de decidir se aceitara ou ndo a intervencdo médica. E importante ainda
saber quem obtera o consentimento: no caso de intervengbes médicas, a
responsabilidade € de quem realizara o procedimento. Os responsaveis por obter o
consentimento tém que compreender que ndo é um procedimento meramente
administrativo, que o legitima legalmente a agir, mas € o reconhecimento da
confiangca depositado pelo paciente nele. O consentimento possui ainda um ultimo
elemento essencial que € a possibilidade de o paciente retira-lo a qualquer momento
sem prejuizo ou desvantagem. Beauchamp e Childress* assinalam que crengas e
escolhas podem mudar com o tempo, eles dizem que problemas de interpretacéo ou
questdes éticas podem surgir quando a escolha de uma pessoa contradiz suas
escolhas anteriores.

O Relatorio?® aponta ainda sobre a falta de consentimento. Segundo o CIB%®
%) a pessoa que ndo ndo tem capacidade para consentir “pode ser identificada como

aquela que, por razbes internas para si mesma, nao tem capacidade de fazer
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escolhas autdbnomas, independente de suas circunstancias internas”. As criangas
tradicionalmente sempre foram apontadas como individuos incapazes de consentir,
mas o critério para se ter capacidade de consentir deve incluir a habilidade de
compreender e de avaliar racionalmente as situagdes envolvidas na decisao em
jogo, um resultado razoavel da decisado e evidéncias de que uma decisao foi tomada.
Para julgar o paciente como incapaz de consentir € necessario comprovar que ele
nao tem capacidade, ndo deve se assumir sua incapacidade. “Decisdes insensatas
podem ser feitas voluntariamente por pessoas auténomas e a liberdade de fazé-lo
ndo deve ser restrita impondo normas sobre capacidade demasiado rigidas”® ® 29,
Apesar dos critérios parecerem objetivos, ha dificuldade de aplicagao, pois julgar a
habilidade de individuo de compreender e avaliar racionalmente situagdes envolve
saber se ele possui ou ndo capacidade cognitiva e moral de fazer tal escolha. A
evidéncia de que uma decisdo foi tomada significa que a pessoa avaliou o0s
beneficios e os maleficios, julgou-os de acordo com o que seria melhor para ela e,
finalmente, tomou a decisdo. Seria, portanto, a ideia de que a decisao possui
justificativa. Por fim, resultado razoavel da decisdo depende da natureza da decisao
a ser tomada e as possiveis consequéncias que essa decisao pode trazer para a
pessoa, devendo a pessoa ter possibilidade de assumir os riscos da tomada de
decisao.

A necessidade do consentimento informado é porque ele é um respaldo legal
para quaisquer intervencbes em seres humanos, uma vez que ele se constituira
como um negacio juridico unilateral, trazendo beneficios somente ao paciente e suas
consequentes responsabilidades. Bau?® ® %" destaca que “o ato médico ndo é ato
juridico, mas ato que pode trazer consequéncias juridicas”, mas essas
consequéncias se devem aos procedimentos que ele realiza, ndo sao decorrentes
do consentimento informado. O paciente é quem assume a responsabilidade daquilo
que ele decidiu no consentimento, uma vez que decide e concorda com todos os

fatos ali descritos. Miranda® ® 3" ensina que:

A cooperacao ou assentimento necessario a que uma s6 manifestacédo de
vontade entre, como negdcio juridico, no mundo juridico, ndo a bilateraliza,
nem pluraliza. Se A e B prometem recompensas, hem por isso se bilaterizou
0 negacio juridico.

Outro modo de expressar o consentimento é por meio do testamento vital, que

no Brasil ganhou a roupagem de diretivas antecipadas, por meio da Resolugéo n.
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1.995% de agosto de 2012, do Conselho Federal de Medicina (CFM). Segundo o
CFM*, diretivas antecipadas de vontade é um “conjunto de desejos, prévia e
expressamente manifestados pelo paciente, sobre cuidados e tratamentos que quer,
ou nao, receber no momento em que estiver incapacitado de expressar, livre e
autonomamente, sua vontade”. E por meio desse documento que o paciente podera
escolher um representante designado a tomar decisdes por ele, caso ele esteja
incapacitado de toma-las. A Resolugcdo® é enfatica ao afirmar que “as diretivas
antecipadas do paciente prevalecerdo sobre qualquer outro parecer ndo médico,
inclusive sobre os desejos dos familiares”. Convém ainda apontar que essa
Resolugdo usa como subterfugio a falta de diretivas antecipadas o comité de bioética
da instituigdo, o qual fundamentara decisbes sobre dilemas éticos.

Quando se determina a incapacidade de consentir € importante observar dois
pressupostos que a Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos
(DUBDH) coloca em seu artigo 7*": decidir de acordo com o melhor interesse do
individuo e a pessoa devera participa 0 mais possivel da decisdo. A figura que
permite que o individuo incapaz participe o mais possivel da decisdo € o
assentimento informado. Esse instituto foi criado no ambito clinico pediatrico como
uma maneira de respeitar o posicionamento de criangas, que nao possuem
capacidade para consentir, legalmente determinada. A premissa do assentimento
baseia-se no entendimento de que as criangas possuem uma capacidade
progressiva. Ha uma importante diferenca entre capacidade de direito e capacidade
de fato. Tepedino® ensina que a capacidade de direito, ou de gozo, é atribuido a
todo ser humano, como explicita o artigo 1, do Cddigo Civil*'. Refere-se a
possibilidade de usufruir de um negdcio juridico, mesmo sem poder estabelecé-lo,
por exemplo, uma crianga tem direito a partilha da heranga dos pais mesmo nao
determinando o ato que impde a divisdo dos bens. Seu direito decorre de prescricao
legal, determinado pelo Cdédigo Civil (art. 1790, Cddigo Civil). A capacidade de fato,
ou de exercicio, por sua vez, “¢ o poder de por em movimento os direitos,

produzindo transformagbes por meio da atuacgdo juridica propria” 3' ® 2, Ela é

Xt Artigo 7 Em conformidade com o direito interno, deve ser concedida protegdo especial as pessoas
que sdo incapazes de exprimir o seu consentimento: a) a autorizagdo para uma investigagdo ou
uma pratica médica deve ser obtida em conformidade com o superior interesse da pessoa em
causa e com o direito interno. No entanto, a pessoa em causa deve participar o mais possivel
no processo de decisdo conducente ao consentimento e no conducente a sua retirada. [grifo
Nosso]
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determinada encontra restricdo nos artigos 3 e 4, ambos do Cddigo Civil, com a
divisdo em capacidade absoluta e capacidade relativa. Pode-se entender, portanto,
que todas pessoas tem capacidade de direito, mas nem todas tém capacidade de
fato.

O consentimento informado tem por base a capacidade de direito e
capacidade de fato, ja o assentimento alicerca-se na capacidade de direito e na
capacidade progressiva. Essa ultima se encontra em uma lacuna juridica, pois o
Estatuto da Crianca e do Adolescente, em seu artigo 15, determina que a crianga e o
adolescente sao pessoas em desenvolvimento, o que significa que eles tém
capacidade progressiva, que os permitiria tomar decisbes dependendo do seu
estagio de desenvolvimento, entretanto, o Cédigo civil determina de modo estanque
quem possui capacidade de fato, impedindo a agcdo autbnoma deles.

Esse debate € essencial para a compreensdao do que € o assentimento
informado. Isso porque os pediatras ndo devem tratar as criangas como pequenos
adultos, que tém plena autonomia, mas devem enxergar que ha um desenvolvimento
progressivo da capacidade de consentir e, portanto, a crianga deve ser tratada de
acordo com seu desenvolvimento moral no caso em que se encontra. O
reconhecimento da capacidade de assentir de uma criangca € o empoderamento dela
como ser humano, € reconhecer a dignidade humana que a crianga tem por ser
membro da espécie humana. Além de que envolvé-la em decisbes sobre seu
tratamento de saude pode estimular resultados melhores. O assentimento deve

incluir, no minimo, os seguintes elementos® ¢ 315-316);

1. Ajudar o paciente a alcangar uma consciéncia ampla e adequada sobre a
natureza de sua condigao.

2. Descrever ao paciente o que ele deve esperar dos testes e tratamentos.
3. Fazer uma avaliagdo clinica do paciente sobre sua compreensao da
situacdo e os fatores que influenciam a forma como ele esta reagindo
(inclusive se ha uma pressao inadequada para aceitar testes ou terapias).

4. Solicitar uma expressao de aquiescéncia do paciente sobre o tratamento
de saude proposto.

Em relagdo ao ultimo ponto, é importante enfatizar que a anuéncia do
paciente s6 devera ser solicitada, se o0 médico pretender realmente usa-la
para a decisdo final. Ademais, em situagdes em que o paciente tera que
receber tratamentos médicos, apesar de se opor a eles, devera ser dita a
verdade, ao invés de engana-lo ou distrai-lo.

Convém explicar que a roupagem juridica que o consentimento informado e
as diretivas antecipadas ganham ¢ de negdcio juridico unilateral. Miranda® ® ®

entende que “todo negdcio juridico cria relagao juridica, constituindo, modificando,
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ou constituindo negativamente (extintividade) direitos, pretensbes, acbes, ou
excegdes”. Essa relagao juridica impde responsabilidade ao paciente que realizou o
negdcio juridico por ato unilateral de vontade e para beneficio proprio. E ainda um
ato de declaragao unilateral de vontade, em que o paciente declara a sua vontade de
ter como verdadeiro o que enunciou no consentimento informado ou nas diretivas
antecipadas, quanto a sua situacdo médica.

Caracteriza-se como negdcio juridico unilateral, pois deve respeitar os
elementos que todo negocio juridico possui € ao sabé-los € possivel perceber a
diferenca juridica entre o consentimento e assentimento informado. S&o elementos
do negdcio juridico® * *%) “a vontade, o objeto e a forma, que devem se juntar os
requisitos da capacidade, da idoneidade e da legalidade, para que o negdcio exista e
seja valido” — art. 104, do Cddigo Civil. Como descrito antes, a vontade é suporte
fatico dos atos juridicos e como tal serve para exteriorizar a decisdo do contraente.
O objeto, no caso de cuidados de saude, sdo os procedimentos meédicos que o
paciente aceita aderir por meio das diretivas antecipadas, do consentimento
informado e do assentimento informado. A forma podera ser escrita ou tacita: no
caso das diretivas antecipadas, a Resolugdo n. 1995/2012% recomenda ao médico
registrar no prontuario as diretivas de vontade comunicadas pelo paciente — art. 2, §
4; no caso do consentimento informado comumente a comunicagéo oral é suficiente
para determinar a relagao juridica, entretanto, é possivel formaliza-la e constituir um
negocio juridico unilateral ao escrevé-lo em um papel ou mesmo registrar no
prontuario as manifestagdes de vontade do paciente, o mesmo vale para o
assentimento informado. A idoneidade refere-se a boa-fé e a honestidade dos
contratantes. A legalidade concerne a imprescindibilidade dos negocios juridicos se
conformarem com o arcabougo juridico brasileiro.

Essencial para o negdcio juridico € a capacidade, “uma vez que a aptidao
volitiva natural tenha faltado quando da realizagdo do negdcio juridico, € este
atingido de ineficacia™* ® %2 — art. 104, inciso |, Cadigo Civil. A incapacidade é uma
restricao legal ao exercicio dos atos da vida civil. Porquanto advém de lei, ndo sao
quaisquer limitacbes ao exercicio dos direitos provenientes de ato juridico que
constituem incapacidade. Nao se pode, portanto, confundir proibicao legal de efetivar

certos negdcios juridicos com determinadas pessoas, ou aos bens que |lhe sao
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pertencentes, com o instituto da incapacidade, como por exemplo, a impossibilidade
dos tutores, curadores e administradores de bens alheios de dar em comodato os
bens confiados a sua guarda sem autorizagao especial (art. 580, Cédigo Civil); ou a
proibi¢cado do tutor de adquirir bens do tutelado (art. 497, inciso |, Cédigo Civil). Esses
sao impedimentos para a pratica de determinados atos juridicos, ndo traduzindo
incapacidade do tutor, curador ou administrador dos bens, os quais conservam
plenamente o exercicio de seus atos civis.

O instituto da incapacidade se justifica pelo seu intuito de proteger pessoas
que nao tém aptidao para agir juridicamente, graduando a forma de protegdo em
absolutamente incapazes (art. 3, Codigo Civil) e relativamente incapazes (art. 4,
Cddigo Civil) e, subsequentemente suprindo a incapacidade por meio de
representantes aos absolutamente incapazes e assistentes aos relativamente
incapazes, os quais podem realizar os negdcios juridicos regularmente. Pereira3* ¢
23) afirma que a “lei ndo institui o regime das incapacidades com o propdsito de
prejudicar aquelas pessoas que delas padecem, mas, ao contrario, com o intuito de
Ihes oferecer protecao”.

As pessoas com incapacidade relativa podem praticar por si atos da vida civil
desde que assistidos por quem a norma encarrega, seja por proximidade de
parentesco, seja por relacdo de ordem civil, seja por designagéao judicial. Entendeu-
se* P 2% que “se até os 16 anos a inexperiéncia e o insuficiente desenvolvimento
desautorizam a participacdo na vida civil, a partir desse limite a pessoa ja tem
bastante discernimento para manifestar a sua vontade e influir nos atos em que
estejam envolvidos os seus interesses”. A incapacidade relativa relaciona-se a

determinados atos e ou a maneira de exercé-los e sdo relativamente incapazes®:

| - os maiores de dezesseis e menores de dezoito anos;

Il - os ébrios habituais, os viciados em toxicos, e os que, por deficiéncia
mental, tenham o discernimento reduzido;

Il - os excepcionais, sem desenvolvimento mental completo;

IV - os prodigos.

E importante observar que a incapacidade relativa alia-se somente a
determinados atos. Enquanto na faixa etaria entre 16 e 18 anos, a regra € que a
pessoa necessita de assisténcia para a validade do negdcio juridico (art. 171, inciso
I, Cddigo Civil). Em alguns casos, no entanto, a excegao comprova-se € o

relativamente incapaz procede independentemente da presenga de uma assistente,
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pois ele pode aceitar mandado (art. 666, Codigo Civil), fazer testamento (art. 1860,
Cadigo civil) e ser testemunha em atos juridicos (art. 228, Cédigo Civil).

Pereira 3 242243 diz que

o estabelecimento de idade para o inicio de incapacidade relativa como para
a aquisicdo de capacidade plena é resultado de puro arbitrio do legislador,
que tem a liberdade de distinguir a atividade civil da atividade politica e
sujeita-las a condi¢des ou requisitos diferentes. Por essa razéo, o menor até
os 18 anos continua incapaz relativamente aos direitos na ordem civil,
apesar de se lhe reconhecer aptidao para o exercicio de atividade de votar.

Os absolutamente incapazes sao proibidos de exercer quaisquer atos da vida
civil, acarretando a nulidade do negécio juridico caso violada essa disposicao (artigo
166, inciso I, Codigo Civil). Eles nao tém a aptidao para agir juridicamente direta e
pessoalmente, cabendo-lhes apenas a capacidade de gozo dos direitos prescritos
por lei e necessitam da representagdo para eivar-lhes a incapacidade. O Cédigo

Civil** determina que sdo absolutamente incapazes:

| - 0s menores de dezesseis anos;

Il - os que, por enfermidade ou deficiéncia mental, ndo tiverem o necessario
discernimento para a pratica desses atos;

Il - os que, mesmo por causa transitéria, ndo puderem exprimir sua
vontade.

Como requisito do negédcio juridico, a incapacidade acarreta em sua
anulabilidade (quando relativamente incapaz) ou nulidade (quando absolutamente
incapaz). E essencial compreender os elementos e requisitos do negdcio juridico
para saber a diferenga entre o consentimento informado e o assentimento informado.
O consentimento informado e as diretivas antecipadas de vontade so terdo validade
se possuirem todos os elementos e requisitos de um negdcio juridico, ou seja, é
necessario que o paciente seja capaz, o objeto licito, possivel, determinado ou
determinavel e forma prescrita ou ndo defesa em lei. Ao assentimento informado,
entretanto, falta o requisito da capacidade juridica, tornando invalido o negdcio
juridico per se, nao é portanto judicialmente exigivel. No entanto, isso ndo significa
que o assentimento informado devera ser ignorado, pois ele busca empoderar a
crianga na extensdo de seu desenvolvimento de capacidade, especialmente se ela
for absolutamente incapaz. Ademais, a premissa do assentimento ndo esta baseada
na capacidade de fato, mas na capacidade de direito e na capacidade progressiva,
ou seja, na condicionalidade de que a crianga devera anuir ao tratamento que lhe é

proposto, na medida de sua compreensao. Outrossim, a expressao de autonomia
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que o assentimento se fundamenta esta baseada, além da autonomia, baseada no
principio da dignidade humana — que a bioética prega —, no direito de personalidade
de liberdade.

E importante observar que a autonomia descrita no consentimento informado,
nas diretivas antecipadas e no assentimento informado tem mais de uma
caracteristica e pertence tanto a Bioética como ao Direito. Se por uma lado, nesses
negocios juridicos o intuito € o respeito a autonomia, que se funda no principio da
dignidade humana — expressdo nao juridica (Bioética) — por outro lado, ha a
autonomia da vontade, baseada na liberdade, a qual da suporte ao negdcio juridico
— expressao juridica (Direito).

A autonomia, que o negdcio juridico se serve, baseia-se no principio da
liberdade, o qual encontra efetividade pratica na defesa dos direitos e garantias
fundamentais e nos direitos de personalidade. Os direitos de personalidade sao
atinentes a propria natureza humana e eles asseguram o respeito ao individuo,
como ser, como integrante da sociedade. O Cddigo Civil ao prescrever os direitos de
personalidade, em seus artigos 11 ao 21, autoriza a pessoa a defendé-los. Mesmo
porque esse direitos sdo subjetivos da pessoa e se referem a identidade, a
liberdade, a sociabilidade, a reputagdo, a honra, a disposicdo do proprio corpo,
dentre tantos outros. Esse direitos ocupam posicdo supraestatal, tome-se como
exemplo a vida humana, ela € um bem a priori, ela & anterior ao Direito, nédo € o
estado que concede a vida, cabe a ele apenas protegé-la.

Interessa para o principio da autonomia reconhecer que ha um limite civil para
a disposi¢cao do préprio corpo, consoante o artigo 13, do Cddigo Civil, o qual
determina que é defeso o ato de disposicdo do préprio corpo, salvo por exigéncia
médica. O intuito do artigo € prevenir diminuigdo permanente da integridade fisica.
Entretanto, o paragrafo unico do artigo autoriza essa violagado ao corpo para fins de
transplante, que devera ocorrer consoante Lei especial, qual seja a n. 9.434/97,
regulamentada pelo Decreto n. 2.268/97 e o artigo 199, § 4, da Constituicao Federal,
que dispde sobre a doagao voluntaria.

E importante ainda observar o Cédigo de Etica Médica®. Por ser um norma
deontoldgica, possui constricbes legais e compde mais uma forma de justificar a

autonomia, baseada na dignidade humana e no direito de liberdade, dentro do



49

arcabouco juridico brasileiro. A ultima versdo do Cdédigo, de 2009, trouxe consigo
inovagdes sobre as discussdes éticas como a possibilidade de ortotanasia, que € o
prosseguimento natural da vida bioldgica, determinando como principio fundamental
que “nas situagdes clinicas irreversiveis e terminais, 0 médico evitara a realizagao de
procedimentos diagndsticos e terapéuticos desnecessarios e propiciara aos
pacientes sob sua atencdo todos os cuidados paliativos apropriados”®. E um dos
apices da norma juridica sobre o respeito a autonomia do paciente, tendo em vista
que formaliza o direito de escolha e de agao dos pacientes, legitimando sua escolha
de recusar tratamentos futeis.

Acresce-se ao rol de principios fundamentais do Cdédigo®, o principio da
beneficéncia quando diz que “o médico guardara absoluto respeito pelo ser humano
e atuara sempre em seu beneficio”; e, ainda, um dos elementos do consentimento e
da prépria relacdo médico-paciente ao dizer que “0 médico guardara sigilo a respeito
das informagdes de que detenha conhecimento no desempenho de suas fungdes”.
Propbde também que no processo de tomada de decisdes profissionais o médico
aceitara as escolhas de seus pacientes. O cerne desse Cdédigo de Etica sdo os
direitos humanos e os principios da bioética de Beauchamp e Childress, porquanto
busca a harmonia entre seus principios. Convém ressaltar que o sexto Codigo trouxe
como inovagao nao apenas a ortotanasia, mas também o respeito as escolhas do
paciente, visdo posteriormente cristalizada na Resolugdo sobre as diretivas
antecipadas

Observa-se que o Coadigo Civil conforma todas dimensdes da autonomia,
desde a decisoria, passando pela informativa e a funcional ou executiva, assim como
a Resolugdo do CFM. A autonomia deciséria € a mais aparente, pois a escolha do
paciente ndo é apenas respeitada implicitamente, ela esta expressa nas leis, como a
necessidade do médico registrar no prontuario as diretivas antecipada. A autonomia
informativa esta representada no sigilo profissional, principalmente na importancia do
médico de expor claramente todas informagdes ao paciente, para que ele possa
tomar uma decis&o informadamente (art. 34, Cédigo de Etica Médica). A autonomia
executiva também foi contemplada, pois a liberdade de acao esta exposta quando
determina que o paciente ndo € obrigado a submeter-se a procedimentos (art. 15,

Cadigo Civil) ou a possibilidade do incapaz de realizar transplante de medula 6ssea
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(artigo 9, § 6°, Lei n. 9.434/97).

O plano internacional corroborou e aprofundou o principio do respeito a
autonomia, como a Declaracdo Universal sobre Bioética e Direito Humanos?’ em seu
artigo 5 quando diz que "a autonomia das pessoas no que respeita a tomada de
decisbes, desde que assumam a respectiva responsabilidade e respeitem a
autonomia dos outros, deve ser respeitada”. Essa Declaragao foi essencial para os
ambitos bioético e juridico, Carreiro e Oliveira™ ® ) dizem que a Declaragdo
representa para a esfera juridica “o balizamento normativo de questdes éticas
relacionadas a medicina, as ciéncias da vida e as tecnologias associadas quando
aplicadas aos seres humanos, inovando ao alargar o ambito de ingeréncia juridica
no mundo social”.

A Constituicao Federal, o Codigo Civil e todas as outras normas apresentadas
servem de base para formalizar a interconexdo do Direito e da Bioética e
compreender que ha uma importante distincdo entre o principio do respeito a
autonomia e o principio da autonomia da vontade, nas questbes relacionadas a
saude. Os quatro principio de Beauchamp e Childress ganham roupagem juridica na
Bioética Normativa e auxiliam na pratica juridica, permitindo o deslinde de questdes
morais e éticas. A Corte Europeia de Direitos Humanos®’, por exemplo, ja se utiliza
dos principios da Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos para
solucionar casos de aborto, suicidio assistido, Testemunha da Jeova, dentre outros.
Observa-se, portanto, que esses principios se tornaram ferramenta habeis e efetivas
para a construgao de teses juridicas.

Compreende-se, finalmente, que possuir autonomia significa que o individuo
tem liberdade de escolha e de agdo, a partir de uma gama de opg¢des, podendo
decidir o que € melhor para si e tomando as responsabilidades pela decisdo. Essa
liberdade é restrita pela capacidade juridica, determinada pelo Cdédigo Civil.
Contudo, estudos comprovam, especialmente a Psicologia do Desenvolvimento, que
o individuo adquire capacidade cognitiva e moral muito antes da idade fixada pela
lei. Dessa forma, é possivel que um adolescente possua capacidade de avaliar
racionalmente, compreender a escolha a ser feita e tome a decisdo, poderia, ndo
fosse a restricado legal, assinar um consentimento informado. A crianga, por sua vez,

consegue compreender a situagdo, mas nao consegue avaliar a situagcdo, nesse
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caso, ela devera participar do processo de tomada de decisdo na medida de seu
desenvolvimento, por meio do assentimento informado. Tendo em vista o
envolvimento da crianga no processo de tomada de decisdo, € importante saber
quando ela se tonar um agente moral, ou seja, a partir de que momento ela possui
capacidade cognitiva e moral para poder fazer parte da decisao ou, ainda, tomar a

decisao.
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2. ACRIANGCA COMO AGENTE MORAL

Encontrar uma resposta contundente para a questdo de quando os seres
humanos comegam a ser moralmente responsaveis pelos seus atos é muito dificil,
no entanto, esse capitulo desenvolver-la-a por meio de aportes teoricos. O primeiro
passo € compreender que a crianga ndo € um adulto em miniatura, muito pelo
contrario existem disciplinas dedicadas a compreender seu desenvolvimento
biolégico e psisociolégico. Vale ressaltar que a infancia € um conceito que se
aperfeicoou com a modernidade e o novo papel da crianga e do adolescente na
sociedade é ativo e pro-ativo. A conquista dos direitos da crianga advém exatamente
desse novo papel e com ele as criangas passam a ter direitos e obrigacbes no
ambito familiar e social. Piaget, nos anos trinta, do século passado, contemplou um
teoria que trouxe um novo conceito sobre as criangas, bem como a respeito de seu
desenvolvimento cognitivo, posteriormente, na década de sessenta, Kohlberg
corroborou e expandiu essa teoria ao descrever o desenvolvimento moral.

Os estudos de Piaget conjuntamente com os de Kohlberg propiciam uma
compreensao mais ampla sobre a crianga como um individuo em aperfeicoamento
mental e moral, oportunizando uma ligagdo desses conhecimentos psicolégicos com
os juridicos, os quais sdo utilizados para fundamentar a teoria do menor maduro*".
Essa teoria ja encontra suporte juridico em paises, como a Espanha, e em
instituicdes internacionais, como a ONU, cuja defesa dos direitos humanos da
crianca pressupbe a busca de decisbes com as criangas € nao para elas.
Compreender esses novos instrumentos filoséfico-juridicos permite expandir o direito

infanto-juvenil no Brasil e corrobora para enxergar a crianga como um paciente

XV A teoria do menor maduro tem como base o principio de que os direitos da personalidade e os
outros direitos civis podem ser exercidos pelo individuo a partir do momento em que ele é capaz
de desfruta-los, que podera acontecer, e normalmente ocorre, antes de ele completar a
maioridade juridica de 18 anos. Compreendendo que o menor de idade pode desfrutar desses
direitos, ele podera tomar decisdes sobre seus cuidados de saude se demonstrar autonomia para
fazé-lo. Para verificar se esse individuo tem autonomia para tomar determinada decisao verifica-
se se ele possui maturidade moral. A maturidade moral ndo deve ser confundida com capacidade
juridica, pois a maturidade moral de uma pessoa é medida pela sua capacidade formal de julgar
ou de dar valor a certas situagdes. Assim, um individuo considerado juridicamente incapaz pode
ter maturidade moral suficiente para decidir sobre determinado tratamento, pois compreende
efetivamente os riscos e beneficios da decisao que ele esta tomando. Essa teoria sera explorada
com mais profundidade no quarto capitulo.
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autébnomo, capaz de tomar decisdes sobre a sua saude, por meio de instrumentos
que se adequem a sua capacidade cognoscente e moral, tal como o assentimento
informado, ao invés de torna-la um paciente submetido ao poder patriarcal e médico,

sem voz e sem escolhas.

2.1 ACRIANCA SEGUNDO A MEDICINA

Para compreender quem € a criangca € necessario primeiramente pesquisa-la
no ambito da Medicina. Isso porque o pragmatismo da disciplina encontra em sua
prépria epistemologia a expectativa de dialogar sobre o ser humano. Kliegman®® "
afirma que o fim precipuo da pediatria concentra-se na “saude de recém-nascidos,
criancas e adolescentes, seu crescimento e suas oportunidades para alcancar o
pleno potencial como adultos”. Ao pediatra cabe o arduo trabalho de observar os
sistemas organicos e processos fisiologicos especificos desses individuos, bem
como o impacto das influéncias sécio-ambientais sobre a saude e o bem-estar das
criangas. A especialidade pediatrica surgiu da conscientizagdo de que os problemas
de saude das criangas eram distintos daqueles dos adultos e, mais importante, que
havia uma diferenga de respostas, a qual condicionava-se a faixa etaria do individuo.
Em 1959, quando as Nagbes Unidas lancaram a Declaracéo dos Direitos da Crianga,
essa visdo, que distingue a crianga do adulto, foi cristalizada e as criangas foram
garantidos direitos fundamentais, que os paises passaram a prescrever.

Marcondes® © 3 dia que a “Pediatria € a Medicina da crianga, isto é, do ser
humano em seu periodo de desenvolvimento — da fecundagao a puberdade”. Essa
disciplina se estrutura com o intuito de investigar as condi¢des tanto corporais
quanto psiquicas da crianga, aliando-se a observagcdo dos fatores e das
circunstancias em que ela se encontra. E um estudo que abarca ndo apenas o
individuo em questdo, mas tudo que o cerca, pois somente por meio da analise
dessa conjuntura € que o meédico podera assistir esse paciente, que € vulneravel e
precisa de tratamento diferenciado do conferido ao adulto. E importante ressaltar

que o paciente da pediatria € a crianga e € ela que sera tratada pelo médico, por isso
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o0 pediatra precisa de estudo ndo apenas da biologia humana, mas também do
método em que ele fara a anamnese, para uma relacdo meédico-paciente
harmoniosa.

Para Marcondes®®, o objetivo da pediatria é cuidar para que a crianca realize,
tanto quanto possivel, as finalidades da criatura humana*'. A busca, portanto, do

pediatra é sempre trazer a saude da criangca a normalidade*!

. O pediatra trata do
presente com os olhos no futuro, pois o médico busca assistir a todo um
desenvolvimento saudavel. A crianca, entretanto, ndo deve ser subestimada em sua
realidade infantil. Sua plenitude, como pessoa, estd no momento em que ela se
encontra, ou seja, aos trés anos, a crianga € um individuo completo de trés anos.
Cada fase evolutiva, inevitavelmente, traz caracteristicas proprias e como crianga,
em constante aperfeicoamento, ela deve ser considerada e assistida. “O que é
parcial, na crianga, € apenas o grau de aproveitamento das capacidades potenciais
de que nasceu dotada, as quais nem o adulto aproveita na totalidade™®® .
Kliegman® © % diz que sdo inumeros os fatores inter-relacionados que
influenciam os problemas de saude das criangas e dos jovens, 0s quais variam entre

as nacgdes do mundo. Esse fatores abarcam:

(1) consideragdes econdémicas (disparidade econdmica); (2) consideragdes
educacionais, sociais e culturais; (3) prevaléncia e ecologia dos agentes
infecciosos e seus hospedeiros; (4) clima e geografia; (5) recursos e praticas
da agricultura (recursos nutricionais); (6) estagios da industrializagdo e da
urbanizagao; (7) frequéncia de genes para algumas doengas; e (8)
infraestrutura de satde e bem-estar social disponiveis nesses paises.

As doengas nao ficam contidas dentro de fronteiras e nacdes, especialmente se se
considerar o impacto da globalizagdo no mundo, a qual constituiu uma
interdependéncia global sobre as questdes de saude, alcangando amplo
reconhecimento na necessidade de vigilancia de epidemias e pandemias, como o
HIV.

XA mais elementar finalidade da criatura humana € a sobrevivéncia, mas ha inimeras outras
finalidades complementares, que também interessam a Dissertagdo, como a fungéo social do
individuo na sociedade, sua possibilidade de produtividade enquanto individuo, que sé tera
proventos se o desenvolvimento da crianga for completo.

Faz-se necessario ressaltar que a crianga normal, ndo é aquela livre de patologias, mas cujas
doengas permeiam o licito desejavel, ou seja, que esta dentro de uma normalidade desejavel Por
exemplo, é normal que por caréncia de ferro a crianga se torne anémica, mas n&o € normal a
crianga com anemia ferropriva, pois, nesse caso, ela estd em situagdo indesejavel, que sera
resolvida com maior absorgcao de ferro. Nao existe um valor fixo que determine a normalidade, o
que ha sao limites variaveis de acordo com a crianga em questao, tudo condicionado ao ambiente
e aos fatores genéticos do paciente.

XVI
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E inevitavel deparar-se com a mortalidade infantil quanto se fala em fatores
que influenciam na saude dos jovens, pois sua analise permite compreender quais
sao problemas médico e sanitario em que os eles incorrem. Vale ressaltar,
primeiramente, que problema médico e problema sanitario nao sao intercambiaveis,
porque envolvem situagdes distintas sobre a saude individual e a saude publica. Sao
exemplos, “a propagagao da maleita até o fim do século XIX (problema sanitario) ou
a cura do cancer ainda hoje (problema médico)™® ® ', Quando se debate sobre a
mortalidade infantil fala-se sobre os recursos de prevengao sanitaria € os recursos
terapéuticos de combate as doencas, preocupando-se na redugdo dessa
mortalidade a niveis minimos. Esses niveis sdo determinados por problemas
efetivamente médicos, ou seja, relativos a doengas que néo se sabe evitar ou curar,
por exemplo, doengas genéticas, malformagdes inoperaveis, dentre outras.

A alta mortalidade infantil pode ser distinguida em dois periodos etarios: o
primeiro més de vida e os 11 meses seguintes, sendo a redugdo naquele periodo
muito mais dificil do que neste periodo. A mortalidade neonatal, que se relaciona as
quatro primeiras semanas de vida, € um problema essencialmente médico, enquanto
a mortalidade do primeiro més até os doze meses é um problema social, ou seja, “a
ampliagdo e a distribuigdo dos recursos econdmicos e sociais necessario e
suficientes para a prevencgéo e para o combate a doenga”*®® ' fugindo da algada do
tratamento meédico. Em paises com pouco desenvolvimento na area econdmico-
social, como o Brasil, grande percentagem da populagdo ativa concentra-se na
producao primaria (agricultura, silvicultura, pesca, caga efc), o que imputa quadros
nosoldgicos caracteristicos pela predomindncia de doengas parasitarias e
infecciosas como causa de mortalidade infantil. A modificagdo desse quadro de
mortalidade poderia ser alterada por motivos econémicos, se o pais se desenvolver,
passando as classes produtivas para a produgdo secundaria (industrias
manufatureiras, eletricidade, servigos sanitarios efc), cuja mortalidade concentra-se
na incidéncia de doengas degenerativas; ou ainda numa mudanga de politicas
concentradas em solucionar problemas sociais e sanitarios.

No Brasil, o Coeficiente de Mortalidade Infantil (CMI) tem apresentado uma
tendéncia decrescente. A queda da mortalidade infantil observada nos ultimos dez

anos esta ligada*' * 8% “as intervengdes na area de politicas publicas, especialmente
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no campo da medicina preventiva, curativa, de saneamento basico, na ampliagao
dos programas de saude materno-infantil e campanhas de vacinagao”. Relaciona-se
ainda a essa queda o aumento de escolaridade materna e a mudanca dos padrdes
reprodutivos, cujos niveis de fecundidade diminuiram acentuadamente a partir da
década de 1960. As politicas politico-sociais, como 0 aumento do salario minimo e a
ampliagdo dos programas de transferéncia de renda, tiveram um importante impacto
na redugao dos indices de mortalidade infantil, isso porque o aumento de renda da
populagdo, especialmente a das classes desfavorecidas, permitiu a queda das
desigualdades sociais e regionais e uma maior convergéncia das grandes regides
brasileiras.

Importa ainda a medicina pediatrica as causas de o6bito de criangcas e de
adolescente. “Os processos morbidos sdo sempre resultantes de trés ordens de
fatores: as caracteristicas do hospedeiro (que sofre a agressao), as do agente
agressor (viruléncia) e das condicdes do meio ambiente onde a interagdo
processa™® 29 No Brasil, o Ministério da Saude classificou as principais causas da
morbidade infantil, que agravam a taxa de mortalidade infantil, em trés periodos*
neonatal precoce (menor de 7 dias), neonatal tardia (de 7 a 27 dias) e pds-neonatal
(de 28 a 365 dias). O Ministério da Saude* ® ® dispde as causas de o6bito em 5

categorias:

1) Transtornos respiratérios e cardiovasculares especificos perinatal

2) Feto e recém-nascido afetado por fatores maternos e complicagdo na
gravidez, trabalho de parto.

3) Infecgbes especificas do periodo perinatal

4) Malformagdes congénitas do aparelho circulatério

5) Transtornos relacionados com a duragao da gestagao e crescimento fetal

No periodo neonatal a principal causa de o6bito infantil € a prematuridade,
seguido pela malformagao. Apds a primeira semana, as principais causas sao "as
infeccbes da criancas e as malformagdes congénitas, responsaveis por cerca de
50% dos obitos infantis™? * 9. As pneumonias representam 37% do ébitos, enquanto
as mortes por diarréias e desidratacdo 25%, além dessas causas ainda tém as
septicemias (24%), as meningites (8%) e as bronquiolites (5%)*.

O Ministério da Saude indica as causas de 6bito em criangas com idade de 1
a 9 anos sao, respectivamente, as causas externas, doengas no aparelho
respiratorio, doencas infecciosas e parasitarias, neoplasias, doencas do sistema

nervoso, malformagdes congénitas, doengas do aparelho circulatério, doencgas
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enddcrinas, doengas do sangue e 6rgao hemamatopoético e doengas do aparelho
digestivo. Finalmente, as causas de 6bito em criangas com idade de 10 a 19 anos
sao, respectivamente, as causas externas, neoplasias, doencas do sistema nervoso,
doencas do aparelho respiratorio, doencas do aparelho circulatério, doengas
infecciosas e parasitarias, doencas do aparelho digestivo, doencas do sangue e
orgédo hematopoético, malformagdes congénitas e doencas enddcrinas*'.

A Pediatria possui as vertentes da Puericultura e da Clinica Médica, sendo
essencial compreender as causas da mortalidade infantil e o ambiente em que as
criangas se enquadram, bem como o desenvolvimento biolégico e psicossociologico
da crianga. A medicina enxerga crescimento e desenvolvimento como fenémenos
que ocorrem em paralelo em seu curso e integrados em seu significado. Enquanto o
crescimento “significa divisdo celular e consequente aumento de massa corpoérea,
que pode ser identificada em unidade tais como g/dia, g/més, cm/més, cm/ano”% ¢ ),
ou seja, € um aumento de massa em determinado tempo; desenvolvimento
fundamenta-se no ganho de capacidade do individuo de realizar fungdes cada vez
mais complexas, nao existindo unidade de massa envolvida, mas apenas unidade de
tempo. Pode-se afirmar, portanto, que o progresso do crescimento € de mais facil
mensuragao do que quantificar a dimensao do desenvolvimento. Observa-se que o
crescimento e o desenvolvimento sado processos distintos em sua concepgao
fisiolégica, mas € importante compreender que eles sao interdependentes.

Para melhor compreensao dos fendbmenos e com o intuito de harmoniza-los
com a lingua portuguesa, Marcondes*® propde duas dimensdes do desenvolvimento,
que englobam o que previamente foi chamado de crescimento e desenvolvimento,
seria 1) o desenvolvimento biolégico e 2) o desenvolvimento psicossociolégico. “O
crescimento fisico (enfaticamente peso e estatura) posiciona-se, portanto, como um
dos aspectos biolégicos do desenvolvimento da crianga, assim como a aquisi¢ao da
linguagem é um aspecto psicossocioldgico desse mesmo desenvolvimento”®® ® 24),
Merece atencado o fato de que a interdependéncia dessas dimensdes nao significa
evolucdo conjunta obrigatdria, pois uma crianga pode se desenvolver e ndo crescer,
e vice-versa. “Por exemplo, uma crianga portadora de acondroplasia pode ter um
desenvolvimento normal associado a um crescimento em altura muito deficiente. Por

outro lado, uma crianga com sindrome de Down pode ter o crescimento normal,
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porém um desenvolvimento retardado”® ® 25,

Cabera ao pediatra integrar os aspectos bioldgicos e os psicoldgicos, os quais
estdo sob determinantes sociais, econdmico e culturais. Esses determinantes podem
ampliar, restringir ou ainda anular as dimensdes do desenvolvimento, pode-se ter
como exemplo, a desnutricdo, que quando presente, determina a desaceleracgao,
interrupgao ou ainda involugdo do crescimento fisico (peso e estatura), bem como do
desenvolvimento neuropsicomotor, conforme a gravidade da caréncia nutricional. Os
aspectos que podem representar as dimensdes bioldgicas e psicolégicas sao o
fisico, imunoldgico, da linguagem, o neuroldgico, o cognitivo, o esquelético, o afetivo,
o cultural, o visceral, o adaptativo, o dentario, o motor, o ético-moral, dentre outros.

Vale primeiro compreender brevemente sobre o crescimento fisico para
entender o desenvolvimento neuropsicomotor e, entdo, debrugar-se sobre o
desenvolvimento da inteligéncia da crianga, tendo em vista a conexao dos papéis
fisico e psicologico no ser humano. O crescimento fisico resulta da interagdo de uma
gama de fatores, que podem ser divididos em fatores extrinsecos (ou ambientais) e
fatores intrinsecos (ou organicos). Constituem fatores extrinsecos uma dieta normal,
atividade fisica e a estimulagao biopsicosocial ambiental. Os fatores intrinsecos, por
sua vez, compdem-se fundamentalmente pela heranga genética e pelo sistema

neuroenddcrino. Marcondes® * 2% ensina que a

dotacdo genética, ou gendtipo, contida no ovo fertilizado determina o plano
para o crescimento e desenvolvimento futuros, que se pode modificar em
qualquer periodo da vida, determinando um tipo constitucional final
denominado fendtipo.

A primeira fase do crescimento do ser humano é conhecida como recém-
nascido, considerada entre 0 a 2 anos de vida. Determinar a normalidade desse
individuo & possivel por meio de uma tecnicidade objetiva médica, pois a crianga

normal, nessa fase, seria aquela® ®3'%

recém-nascida de termo (com 37 a 42 semanas de idade gestacional),
nascido com boa vitalidade (com contagem de Apgar*" de 7 ou mais, com 1
e 5 minutos de vida), sem sinais de desvios do crescimento intrauterino

XVl Escala ou indice de Apgar é um teste que consiste na avaliagdo de 5 sinais objetivos do recém-
nascido no primeiro, no quinto e no décimo minuto apds o nascimento, atribuindo a pontuacgéo de
0 a 2 a cada um dos sinais, com o intuito de avaliar as condi¢gdes dessa crianga. Os sinais
avaliados sao: respiragao, frequéncia cardiaca, tonus muscular, irritabilidade reflexa e cor da pele.
Para aprofundar sobre o assunto ler: SANTOS, Leticia Martins dos; PASQUINI, Valdileia Zorub. A
importancia do indice de Apgar. Disponivel em: <http://www.unisa.br/graduacao/biologicas/enfer/re
vista/arquivos/2009-1-08.pdf>.


http://www.unisa.br/graduacao/biologicas/enfer/revista/arquivos/2009-1-08.pdf
http://www.unisa.br/graduacao/biologicas/enfer/revista/
http://www.unisa.br/graduacao/biologicas/enfer/rev
http://www.unisa.br/graduacao/biologicas/enfer/re
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(com peso situado entre os percentis 10 e 90*", preferentemente na curva
de crescimento do proprio Servigo ou de um que se assemelhe), que esteja
apresentando ou tenha exibido sinais de boa adaptagéo a vida extrauterina
e sem sinais de doenga aguda ou crénica ou de malformagdes.

Essa conceituagao € apenas a partir da perspectiva neonatal, mas é possivel
ponderar as condigdes maternas ou ainda as condi¢gdes do feto. Assim, havera
casos em que o recém-nascido preenche as condicbes de normalidade, acima
descritas, no entanto um exame fetal (por exemplo, do liquido amnidético) podera
apontar para alguma anormalidade, que persistira apds o nascimento. Em relagéo as
condicbes maternas, espera-se, por exemplo, alteracbes neonatais em filhos de
maes hipertensas, cardiopatas etc — que poderao se concretizar, ou nao.

O desenvolvimento cognitivo, no primeiro ano de, tem uma evolugao muito
rapida, por isso é interessante dividi-la em fases. De 0 a 12 meses, os lactentes
sabem diferenciar padrdes, cores e consoantes, além de reconhecerem expressdes

faciais (sorrisos) como semelhantes, em rostos diferentes.

Podem também distinguir propriedades abstratas de estimulos, tais como
contorno, intensidade ou padrbes temporais entre modalidades sensoriais.
Por exemplo, aos dois meses de idade pode distinguir padrdes ritmicos da

linguagem nativa, diferente do que ocorre com outras linguagens. 3 44

Com 2 a 6 meses a mudancga € qualitativa, pois os lactentes demonstram
interesse por um mundo maior, por exemplo, durante a amamentacao eles nao se
concentram exclusivamente na méae, como antes, eles inspecionam o mundo que 0s
cerca. Eles comegam a explorar seu proprio corpo, olhando para as mao fixamente,
vocalizando, gargarejando, tocando suas bochechas, orelhas e genitais. “Essas
exploragdes representam a fase inicial do aprendizado de causa e efeito, a medida
que os lactentes percebem que movimentos musculares voluntarios se associam a
sensacgdes tateis e visuais previsiveis™® ¢ 45),

A crianga de 6 meses aos 12 meses ja descobriu suas maos e, portanto,
aprende a manipular objetos. As brincadeiras sdo mais complexas, pois a crianga
nao pega mais os brinquedos e os coloca na boca, ela passa o objeto de uma mao

para outra, bate-o no chao, joga-o e depois o leva a boca, indicando ideias nao

VI Esses percentis sdo determinados a partir de curvas de crescimento fetal, em que se analisa
inUmeras variaveis: peso ao nascer, comprimento, perimetro encefalico e peso da placenta em
conjunto com a idade gestacional. Existem varios modelos de curvas de crescimento fetal. Para
uma analise mais detalhada olhar: MARGOTTO, Paulo R. Curvas de crescimento Intrauterino:
estudo de 4413 recém-nascido unicos de gestagcbes normais. Disponivel em: <http://www.jped.co
m.br/conteudo/95-71-01-11/port.pdf>.



http://www.jped.com.br/conteudo/95-71-01-11/port.pdf
http://www.jped.com.br/c
http://www.jped.com/
http://www.jped.co/
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verbais, 0 que representa a possibilidade de sustentar no pensamento esquemas
diferentes, indicando o desenvolvimento cognitivo da crianga. Ela compreende a
existéncia permanente dos objetos por volta dos 9 meses mesmo quando ele nao é
mais visto, por isso ele procura o objeto embaixo de um lencgol, persistindo na
procura e quando o encontra é como se fosse magica.

No segundo ano de vida o desenvolvimento cognitivo € mais evidente. De 12
aos 18 meses, o lactente aumenta a exploragcdo do ambiente em virtude da melhoria
de destreza, pois ele consegue alcancgar, segurar e soltar objetos, além de possuir
maior mobilidade. Aos 12 meses ele comeca a andar, com 15 meses ja anda
sozinho e engatinha subindo escadas e aos 18 meses corre e senta-se em uma
cadeira pequena, sobe escadas e explora gavetas e cestas de papel. Os objetos
comegam a ser aplicados em situagdes reais, como o0 pente para o cabelo, a xicara
para beber. As brincadeiras de faz-de-contas centralizam-se na crianga quando finge
beber uma xicara vazia®. Dos 18 aos 24 meses, ocorrem varias alteracoes
cognitivas juntas. Nesse periodo, compreende-se a permanéncia do objeto de forma
definitiva, elas sabem, portanto, quando um objeto deve reaparecer, embora nao
esteja visivel. A relacdo causa-efeito € mais verossimil e as criangcas demonstram
flexibilidade na resolucido de problemas, por exemplo, usa uma varinha para
alcangar um objeto fora de alcance®.

O pré-escolar € a segunda fase do crescimento do ser humano. Para
descrevé-lo € necessario apresentar além da tecnicidade médica, um julgamento
subjetivo, devido a construgdo socio-cultural que envolve seu desenvolvimento. “O
pré-escolar é definido como a crianca entre 2 e 6 anos de idade”® * 5 Entretanto, a
classificagado etaria nao € suficiente para abranger o conceito sécio-cultural atribuido
a crianga nesse periodo, isso porque nas grandes e médias cidades, a crianga entra
na escola ou na creche durante essa faixa etaria, sendo raro, portanto, meninos e
meninas que iniciam sua atividade escolar apenas aos 7 anos. Contudo, existem
caracteristicas especificas que circundam o pré-escolar, como por exemplo, a
evolucdo da nutricdo, a mudanga nos padroes de sono, a escolarizagdo, o
aprendizado sobre higiene, a preferéncia pelo uso de uma das méo, o controle do
intestino e da bexiga e a incidéncia de infecgbes e infestagcbes parasitarias, sendo

interessante manter essa classificacao.
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Entre os 2 e os 5 anos de idade, o desenvolvimento da linguagem™* ocorre
mais rapidamente. O vocabulario aumenta de 50-100 palavras para um pouco mais
de 2.000. A estrutura gramatical avanga de frases telegraficas (ex. maméae sapato)
para sentencas, que tém todos os elementos gramaticais (sujeito verbo
complemento). Embora saibam usar o tempo passado, aos 4 anos, e o tempo futuro,
aos 5 anos, “as criangas ndao usam linguagem figurativa, elas apenas compreendem
o significado literal das palavras™® ® %) A linguagem liga-se tanto a um
desenvolvimento cognitivo como emocional, pois permite a crianga expressar
sentimentos de felicidade, alegria, raiva, frustragdo e coloca-los para fora. O
processo de compreensdo da linguagem €& complexo, pois as criangas nao
aprendem a falar o que os adultos falam, simplesmente por repeticdo, “elas
abstraem complexas regras gramaticais da linguagem ambiente, gerando hipoteses
implicitas™®8® 59,

Aos 4 anos sua compreensdo do mundo € caracterizada no pensamento
magico, no egocentrismo e em um pensamento dominado pela percepgao e nao
pela abstragdo. O pensamento magico significa a confusao entre a coincidéncia e a
causalidade, o animismo (em que se da ida a objetos inanimados e eventos) e as
crengas irreais sobre o poder dos desejos — por exemplo, as criangas acreditam
veementemente que o sol se pde porque esta cansado. O egocentrismo diz respeito
a dificuldade da crianga em aceitar outro ponto de vista, mas nao se refere ao
egoismo. Apos os 2 anos de idade, a crianga desenvolve o conceito de individuo, de
si mesma como individuo e percebe a necessidade de se sentir como um todo, por
inteiro®.

A consulta pediatrica ja ndo € vista mais como tao invasiva e agressiva pela
crianga como a consulta com o lactente. O pediatra, durante a anamnese, inicia um
didlogo com o pré-escolar, momento em que se deve respeitar suas preferéncias e
consulta-lo sobre os procedimentos a serem realizados. Por exemplo: agora vou
escutar seu peito com este estetoscopio. Isso, seu coragado esta batendo direitinho.
Agora vou ver suas costas. “Uma crianga de 4 ou 5 anos de idade consegue dar

algumas informagdes sobre sua rotina de vida e suas preferéncias®® © %), E nessa

XX Faz-se necessario diferenciar fala de linguagem. A fala consiste na produgdo de sons inteligiveis,
enquanto a linguagem se refere a uma acao intelectual. A linguagem tem funcdo expressiva e
receptiva (compreensao).
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fase que a crianga comeca a entender que os corpos humanos possuem interiores e
exteriores, devendo, portanto, receber explicagdes concretas e que se adequem ao
seu nivel de desenvolvimento sobre os procedimentos médicos. E necessario
assegurar as criangas que as vacinas e as pungdes venosas nado sao castigos,
permitindo que ela compreenda a necessidade do tratamento e, assim, ela pode
cooperar com o procedimento.

A terceira fase de crescimento do ser humano é classificada como escolar.
Essa fase abrange o periodo entre 6 e 12 anos e € marcado pela entrada da crianca
no aprendizado formal, que & a escola. Durante esse periodo escolar, ha um
afastamento progressivo entre as criangas e seus pais, elas procuram uma maior
aceitacdo de seus pares, professores e outros adultos. “A auto-estima passa a
representar um problema importante, porque a crianga desenvolve a capacidade
cognitiva de considerar ao mesmo tempo sua prépria autoavaliacdo e sua percepgao
sobre 0 modo como os outros a veem™® ¢ ) Pela primeira vez, elas sdo julgadas
pela capacidade gerar resultados socialmente avaliados, como ter boas notas, fazer
um esporte, tocar um instrumento musical. E nesse momento em que elas sdo
pressionadas a enquadrar-se moral e socialmente, ao ter o mesmo estilo e
compartilhar as mesmas ideias que seus pares.

E importante compreender que o pensamento das criangas no ensino
fundamental é distinto (qualitativamente) daquele das criangas pré-escolares. O
pensamento magico, o egocentrismo e a cognicao perceptiva dao lugar a fenbmenos
observaveis, a fatores com multiplas dimensbdes e pontos de vista, bem como a
interpretacao de suas percepcdes usando leis fisicas, por exemplo, ao observar uma
bola de argila sendo transformada em uma cobra uma crianga de 5 anos pode
insistir que a cobra tem mais argila, porque € mais comprida; enquanto uma crianga
de 7 anos argumenta que a cobra e bola devem ter o mesmo peso, porque néo foi
acrescentado nem retirado argila ou que a cobra é mais comprida, mas € ao mesmo
tempo mais fina que a bola. A escola exige um desenvolvimento cognitivo cada vez
maior para a crianga, pois o dominio do curriculo elementar impde que diversos
processos perceptivos (analise visual, processamento fonoldgico, propriocepgéo e
controle motor), cognitivos (memdéria de longo prazo, tanto armazenamento como

recordagao; atencdo seletiva; sequenciamento) e de linguagem (receptiva e
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expressiva) funcionem adequadamente, bem como acredita-se que a crianga saiba
lidar com inumeros estimulos ao mesmo tempo.

A fase de operagdes logicas permite as criangas a compreensdo de
explicagdes simples sobre doencas e tratamentos. “Uma crianga com pneumonia
pode ser capaz de entender sobre leucocitos lutando contra as “bactérias” nos
pulmdes™® ¥ Por volta dos 5-6 anos, a crianga ja desenvolveu uma consciéncia, o
que implica que ela interiorizou as regras sociais e morais, podendo distinguir o certo
do errado dentro de um contexto. Com 10 anos, a maioria da crianga compreende o
principio de reciprocidade, ou seja, tratar os outro como gostaria de ser tratado.
Essas mudangas na cognicdo aumentam as responsabilidades e os direitos da
crianga, o que ela compreende de acordo com a fase de desenvolvimento em que se
encontra, inclusive as consequéncias de seus atos. E devido a essas mudancas que
ela espera ser tratada com respeito e de acordo com as regras que a ela também
sao impostas. Por isso, nessa faixa etaria, a anamnese € mais complexa, pois a
participacdo da crianca na consulta € mais ativa devido a sua possibilidade de
comunicagao, seu desenvolvimento de operagdes concretas e sua maior interacéo
com os meios social e cultural. A participagdo dos pais na consulta ainda é
importante, mas a autonomia da criangca deve ser respeitada e estimulada. O
pediatra comeca a ter um papel mais importante no desenvolvimento moral e social
da crianga, ajudando os pais a compreender o mau desempenho escolar, a
importancia da sociabilidade e do lazer, além de educa-la sexualmente™.

A adolescéncia** é a quarta fase do desenvolvimento do ser humano. Como é
uma fase muito prolongada em que os individuos sofrem rapidas transformagdes
fisicas (na estrutura corporal), e nas funcdes fisioldgicas, psicolégicas e sociais,
podendo ser considerada dos 10 aos 20 anos, € importante fazer a divisao em trés
periodos: inicial, média e tardia®. O adolescente na fase inicial, ou pré-adolescente,
tem entre 10 e 13 anos de idade, quando o desenvolvimento biolégico, fisico,
emocional e sexual primeiro ocorre. Nessa primeira fase, a produgcéo de adrégenos
pela glandula adrenal (que podera ocorrer precocemente aos 6 anos) manifesta o

odor nas axilas e o nascimento de pélos pubicos finos. “Os niveis do horménio

XX E importante saber que ha uma diferenca entre adolescéncia e puberdade. Enquanto a primeira
refere-se ao desenvolvimento, a segunda € o processo biolégico por meio do qual a crianga se
torna um adulto.
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luteinizante (LH) e do hormbnio foliculo-estimulante (FSH) aumentam
progressivamente durante toda fase escolar sem efeitos dramaticos”® ® ). Ha o
inicio do estirdo de crescimento, que deixa a crianga com uma aparéncia
desajeitada, devido ao crescimento irregular fisico, em que cresce primeiro as mao e
pés, seguido pelo bracgos e pernas, finalmente tronco e térax.

A adolescéncia marca a transicao do pensamento operacional concreto para o
pensamento l6gico formal (pensamento abstrato). “As operagdes formais incluem a
capacidade de manipular abstragdes, tais como as equagdes algébricas, raciocinar a
partir de principios conhecidos, ponderar varios pontos de vista e pensar sobre o
processo de elaboragdo do préprio pensamento”® ¢ %2 A transicdo das operacoes
concretas para as formais ocorre devido a um aumento quantitativo de
conhecimentos, da experiéncia e da eficiéncia cognitiva, ou seja, essa transi¢gao nao
se deve de uma reorganizacdo qualitativa do pensamento. E possivel confirmar essa
teoria, se se observar que a crianga tem um aumento constante na velocidade do
processamento cognitivo, “associado a uma reducdo do numero de sinapses
(expurgado das vias menos usadas) e a mielinizagdo continua dos neurénios”3® ® 63,
Os adolescentes evidenciam um desenvolvimento do giro temporal superior e do
cortex pre-frontal postero lateral (sdo as areas responsaveis pelas possiveis
associagbes de ordem superior), o que significa que eles se tornam capazes de
priorizar, criar estratégias, inibir impulsos e pensar nas consequéncias de suas
decisoes.

A adolescéncia média situa-se entre os 14 e 16 anos. Nessa fase, o
crescimento ocorre de forma mais acelerada, em picos de crescimento de altura de 6
a 7 cm, por ano, a mais do que na fase pré-escolar. Em paralelo ao crescimento
linear, ocorre 0 aumento de peso, com uma diferenga de meses, o que pode resultar
em um aumento de altura primeiro, para depois ocorrer o ganho de peso. Ocorre
ainda importantes alteragdes fisioldgicas, como a maturagdo Ossea, a maturagao
sexual, com a formacgao pubiana completa, a duplicagcdo do tamanho do coracéo e
da capacidade vital dos pulmdes. A estimulagdo androgénica das glandulas
apdécrinas e sebaceas resulta em acne e odor corporal. “Com a transicdo para o
pensamento operacional formal, os adolescentes médios questionam e analisam

extensamente™® * 54, Essa transi¢cdo acarreta o desenvolvimento da capacidade de
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perceber futuras implicacbes e enxergar além de si mesmo, compreendendo suas
préprias agdes nos contextos moral e juridico. Eles ainda questionam as convengdes
morais e formam cédigo de éticas pessoais, que podem ser distintos de seus pais e
de seu grupo social.

A Adolescéncia tardia comecga a partir do 17 anos e pode se alongar até
depois dos 20 anos. As alteragdes somaticas sdo mais lentas em comparagao aos
periodos anteriores. O crescimento € mais lento, ha uma distribuicdo do pélos,
crescendo na face, no térax persistindo por varios anos. Essa desaceleragdo das
alteragdes fisicas permite o desenvolvimento de uma imagem corporal mais estavel.
“A cognicéo tende a ser menos autocentralizada e, os pensamentos sobre conceitos
como justica, patriotismo e histéria sdo mais frequentes” % © % Nessa fase, os
adolescentes sao orientados em relacdo ao futuro e capazes de assumir
compromissos, agir de acordo com planos a longo prazo e pensar de modo
independente. E a partir desse momento que comeca a transicdo efetiva para a vida
adulta, pois ha um relacionamento mais engajado com o trabalho, com
relacionamentos amorosos e uma separacao fisica e emocional da familia, o que lhe
impulsiona a agir de forma mais auténoma.

E importante compreender que o desenvolvimento psicossocial, cognitivo e
moral do adolescente lhe permite um didlogo com o médico e, portanto, € na
adolescéncia que a relagdo médico-paciente € mais harmoniosa. Informar ao
paciente seu prognostico deve ser sempre feito de acordo com o desenvolvimento
de suas capacidades, isso significa que ao adolescente deve ser revelada sua
condicdo e € o adolescente quem deve decidir qual tratamento prosseguir, mesmo
se a decisdo for a recusa de tratamento. Hodiernamente, existe uma compreenséao
social de que o adolescente deve ter um papel mais ativo nas escolhas de
tratamentos meédicos, bem como ha evidéncias cientificas de que o desenvolvimento
cognitivo se deve uma maior capacidade de processamento do pensamento, o que
significa que o adolescente deve ser respeitado em sua autonomia.

Saber o desenvolvimento fisico, fisiolégico, cognitivo e psicossocial permitiu
entender o crescimento e o desenvolvimento da crianga, abrangendo a formagao do
pensamento, mas como ele se processa € a Psicologia que analisa. Portanto, para

enfrentar a questdo posta nesta dissertacdo acerca de quando os seres humanos
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comecam a ser moral e juridicamente responsaveis pelos seus atos. E necessario
primeiro compreender como se da a constru¢gado da inteligéncia pela crianga, cuja
Psicologia o faz singularmente, bem como analisar o desenvolvimento moral da

crianga e as teorias que o suportam.

2.2 ACRIANCA SEGUNDO A PSICOLOGIA

Questionar-se sobre a capacidade de autonomia do ser humano implica nao
apenas entender as fases do crescimento fisico e biolégico dos individuos, mas
também entender o desenvolvimento psicossociolégico deles. Compreende-se que
existe um processo de desenvolvimento desde o momento da concepgao, mas ainda
nao é completamente explicito quando se adquire autonomia. A criangca sempre foi
vista como uma pessoa completamente dependente de seus responsaveis, no
entanto, houve uma mudanga no papel da crianga, especialmente no ambito do
campo psicologico. Um novo objeto de estudo emergiu dentro da psicologia devido a
necessidade de se compreender os processos evolutivos da crianga. Esse novo
campo se denomina Psicologia do Desenvolvimento. Segundo Paula e Mendonga* ®
¥ ela enseja colaborar “significativamente para o entendimento dos processos
bioldgicos e culturais envolvidos na formagao das pessoas como sujeitos sociais”.

Um dos mais importantes expoentes™ da Psicologia do Desenvolvimento, no
século XX, foi Jean Piaget (1896-1980). Isso porque seu objeto de pesquisa nao
reduziu-se apenas a uma abordagem sobre o desenvolvimento infantil mas buscou
produzir um amplo referencial para explicar como nos tornamos seres humanos a
partir de sua “Espitemologia Genética®. Ele construiu uma teoria sobre o

desenvolvimento da inteligéncia do ser humano, cuja hipétese edifica-se a partir “do

XX Existem inumeros outros expoentes da Psicologia que estudaram o desenvolvimento da
inteligéncia do ser humano. Dentre eles destaca-se Henri P. H. Wallon (1879-1962), que
organizou o desenvolvimento da personalidade da crianga a partir de uma sucessao de estagios,
em que ha momentos que a afetividade predomina sobre a inteligéncia; Lev S. Vygostky (1896-
1934) entendia a construgdo da inteligéncia humana a partir da vertente interacionista,
conjugando corpo e alma; e, Sigmund Freud (1896-1980), que criou um novo campo, denominado
psicandlise, em que se estuda o inconsciente. Todas vertentes constituem importantes correntes
sobre o desenvolvimento da inteligéncia, mas centrou-se em Jean Piaget (1896-1980) e Lawrence
Kohlberg (1927-1987), uma vez que esse autores se complementam de modo a determinar o
desenvolvimento do conhecimento cognitivo e moral em criangas.
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conhecimento consciente como produto de uma estrutura cognitiva, que vai do
simples para o complexo, pelo exercicio de a¢des e por sua progressiva adaptagao
ao meio exterior”® ® 42 Sua pesquisa se constroi a partir da interlocugdo entre a
Biologia, fonte de sua primeira formagao académica, e a Filosofia, especialmente a
l6gica e a epistemologia. Outrossim, sua analise derivou de um método clinico e nao
experimental, rompendo com a tradicdo de sua época, uma vez que ele observava
sistematicamente a construgcao psiquica desde o nascimento da crianca.

Piaget sustentava ser inerente a toda crianga as estruturas biolégicas, como
os sentidos sensoriais, mas sua conclusao € que € sobre essas estruturas que o
intelecto se desenvolvera. A inteligéncia, portanto, ndo advém de reflexos
independentes, ela esta conectada com estimulos externos, manejos e adaptagdes
que permitem a construgdo do intelecto*. Piaget* ® ® afirma que “a construgéo da
inteligéncia pode ser esquematizada como uma espiral decrescente, voltada para a
equilibracdo resultante da combinagcdo dos processos de assimilacdo e
acomodacao”. A inteligéncia é a assimilagdo de novos elementos que seréo
incorporados pelo individuo na forma de conhecimento, ou seja, € a estruturagdo do
pensamento da realidade externa em formas, em razdo da atividade subijetiva
individual sobre a estrutura sensério-motora. A assimilagdo depende ainda da
acomodacao sobre o meio. Ela ndo pode ser pura, porque ao incorporar novos
elementos dentro desse esquema a inteligéncia modifica constantemente a

acomodacao de modo a ajusta-la aos novos elementos.

Em suma, a adaptacgao intelectual, como todas outras formas, consiste em
colocar um mecanismo de assimilagdo e uma acomodagéo complementar
em um equilibrio progressivo. A mente s6 pode ser adaptada a uma
realidade se uma acomodacao perfeita existe, o que quer dizer, se nada, em
realidade, intervir para mudar o esquema subjetivo. Mas, inversamente,
adaptagado nao existe se a nova realidade imp0s atitudes mentais e motoras
contrarias aquelas que foram adotadas com o contato de outros dados
oferecidos anteriormente: adaptacdo sé existe se houver coeréncia,
consequentemente, assimilagdo. Certamente, no nivel motor, coeréncia
apresenta uma estrutura diferente do que no nivel reflexivo e organico e
cada sistematizacao é possivel. Mas sempre e em qualquer lugar adaptacéo
s ocorre quando resulta de um sistema estavel, o que quer dizer, quando

ha equilibrio entre acomodago e assimilagao. *°® ")

Para entender melhor se pode dizer que a assimilagcdo € a agao das criangas
sobre os objetos, sobre a matéria. A acdo é fonte de conhecimento e quanto mais
intensa for a agao da crianga, maior € a sua assimilagcdo. A acomodacgéo, por sua

vez, € a modificagdo que a crianga experimenta em virtude da agao do objeto sobre
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ela. "Assim, esse ato complexo, que € resultante desse interjogo de mecanismos de
acomodacio e assimilacdo e tem doses variaveis de um e de outro, chama-se
adaptagdo™ %,

Esse processo de organizagao de estruturas, que sao o aspecto variavel do
desenvolvimento — os estados caracteristicos de equilibrio, méveis em fungédo do
processo de equilibragdo -, denomina-se esquemas. “Nos estagios de
desenvolvimento, formulados por Piaget, estruturas basicas aparecem a cada etapa
e se sucedem, marcadas por equilibragbes especificas — cada estrutura se
desenvolve até o lugar da nova™® ® %2 Ha ainda um aspecto invariavel do
desenvolvimento que sdo os mecanismos funcionais, eles sdo 0s processos que
promovem a passagem de uma estrutura para outra e atuam constantemente nos
diferentes estagios, bem como permitem as transformagdes das estruturas em novas
organizacdes. Os mecanismos funcionais sdo denominados: assimilacédo e a
acomodacio. Ao se deparar com um dado novo, a crianga sente necessidade de
resolvé-lo, o que é realizado por uma agdo nova, portanto, o sujeito modifica

algumas de suas acgdes existentes para solucionar o problema.

O conjunto de agdes organizadas e que fazem parte de um “repertério”
conhecido da crianga é chamado de esquema. Gragas aos esquemas
formados é que ela pode agir e por meio da criacdo de esquemas novos
podera encontrar uma forma de equilibrio diferente da anterior e, portanto,

mais complexa. 3 (P 42)

Dessa maneira, € por meio dos esquemas que a crianga comeca a conhecer a

realidade, assimilando-a e atribuindo-lhe significacdes.

Quando pega a mamadeira, ela a relaciona a seu esquema de “pegar”
atribuindo-lhe o sentido de um objeto que “pega”. Mas a crianga também
aplica a mamadeira o esquema de “sugar’. Essas assimilagdes provocam
transformagbes nos esquemas “pegar” e “sugar” a medida que eles séo
acomodados ao objeto mamadeira. Os esquemas “pegar” e “sugar’ acabam
entdo por se coordenar. Vé-se que, mediante sucessivas assimilagbes e
acomodacdes, o bebé vai conhecendo os objetos de seu mundo imediato.

Eles s&o organizados em objetos “para olhar”, “para pegar”, “para sugar”,

“para empurrar”, “para morder”, “para olhar e pegar”’, “para pegar e sugar”,

“para pegar e morder” e assim por diante. 44 (° 98-99)

Organizar o real por meio da acdo € o modo que se inicia o desenvolvimento
cognitivo da crianga. Para Piaget, os esquemas de acédo coordenam-se entre si,
ampliam-se, diferenciam-se e terminam por se interiorizar, transformado-se,
consequentemente, em esquemas mentais e dando origem ao pensamento. Essa

continuidade do desenvolvimento dos esquemas ocorre no sentido de uma
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adaptacao cada vez mais complexa e diferenciada da realidade.

A partir de seus estudos clinicos, Piaget determinou que o desenvolvimento
cognitivo obedece a uma ordem de estagios, os quais seguem uma sequéncia, mas
se distinguem, expressando cada qual uma etapa do desenvolvimento. E importante
compreender que cada periodo reconstréi o que foi desenvolvido no periodo anterior,
integrando esses desenvolvimentos com o conteudo necessario a elaboragdo de
novas formas de conhecimento, ao mesmo tempo que proporciona a possibilidade
de aparecer novas construgcdes. Percebe-se, portanto, que ndo ha passagens
abruptas de um estagio para o outro. Cada nova aquisicdo conecta-se com as
conquistas precedentes e contribui para o recebimento de avangos subsequentes.
Os quatro grandes estagios do desenvolvimento cognitivo sdo: 1) sensério-motor; 2)
pré-operacional; 3) operatério concreto; e, 4) operatério formal. Piaget determinou

alguns critérios que delimitam a passagem de um estagio para o outro.

O primeiro critério € a ordem de sucessdo das aquisicées. Ou seja, ele
precisa de uma ordem para ocorrer. No bebé&, a primeira ordem do
desenvolvimento é a motora. O segundo critério é a apari¢gdo de estruturas
originais. As estruturas que funcionavam no estagio anterior sao
subestruturas dos outros estagios. O terceiro critério é que as estruturas séo
regidas por leis de totalidade. Um quarto critério diz respeito aos niveis de
preparacdo e acabamento dos estagios. Ou seja, cada estagio tem um
percurso de inicio, meio e fim. E o quinto critério diz respeito aos processos
de génese e equilibrio. O homem cada vez mais buscando equilibrios

maiores na construgdo do seu pensamento. 44 (° 104-105)

O estagio sensério-motor comega no nascimento e segue até os 2 anos de
vida. A inteligéncia da crianga nesse periodo centra-se na percepgdao e no motor.
Essa fase € marcada por um extraordinario desenvolvimento mental e centra-se na
conquista de todo o universo pratico que cerca a crianga através da percepcgao e dos
movimentos. Dentro desse periodo etario pode-se distinguir trés estagios*® ® '®: “o
dos reflexos, o da organizagdo das percepgdes e habitos e o da inteligéncia
sensorio-motora propriamente dita”. O recém nascido utiliza sua inteligéncia a partir
de reflexos genéticos e instintivos, para solucionar problemas imediatos, como a
necessidade de nutrir-se e, consequentemente, aprende a sugar. Ao realizar essa
atividade diversas vezes, a crianga forma esquemas sensoério-motores ligados a
acdo de sugar. E o prenuncio da assimilagdo mental, que vai se tornar cada vez
mais complexa por integracdo nos habitos e percep¢des organizadas. Essas agoes

se incorporaram ao seu organismo de modo que ela podera estender essa agao ao
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chupar objetos distintos, os pés e as maos.

Faz-se necessario ressaltar que a inteligéncia surge bem antes da linguagem,
mas € uma inteligéncia intrinsecamente pratica, que se refere a manipulagdo dos
objetos e que se utiliza de percepg¢des e movimentos, organizados em esquemas de
acao. Ao generalizar a agao de pegar na coordenagao visomotora, por exemplo, a
crianga agarra um objeto que se encontra em sua frente e leva-o a boca e, mais
tarde, aprende a puxar a toalha sobre a qual o objeto se encontra. Os esquemas de
acgao, construidos desde o nivel precedente e multiplicado por diversas tentativas (ao
jogar o objeto em diversas trajetérias), coordenam-se entre si por assimilacédo
reciproca. Por isso que o bebé ao deparar-se com um novo objeto incorpora-o a
cada um de seus esquemas de agao (agitar, esfregar ou balangar o objeto),
compreendendo-o ao usa-lo. Esse retorno da crianga a um equilibrio entre

assimilagao e acomodacgao, denomina-se reacgao circular.

No ponto de partida da evolugdo mental, ndo existe certamente, nenhuma
diferenciagéo entre o eu e o mundo exterior, isto €, as impressoées vividas e
percebidas ndo sao relacionadas nem a consciéncia pessoal sentida como
um “eu”, nem a objetos concebidos como exteriores. Sdo simplesmente
dados em um bloco indissociado, ou como que expostos sobre um mesmo
plano, que ndo é nem interno nem externo, mas meio caminho entre esses

polos. Estes s6 se opordo um ao outro pouco a pouco. 6 ¢ 2%

Inicialmente, o eu esta no centro da realidade. E uma forma de egocentrismo
inconsciente, no entanto, a medida que constrdi uma realidade interna, ou subjetiva,
o mundo exterior objetiva-se. No final do periodo, a crianga aprende a primeira
nocédo fundamental de conservacdo, que é a do objeto permanente. Com isso, o
bebé compreende que as coisas continuam a existir mesmo quando ndo podem ser
vistas e é por isso que eles as procuram. A crianga aprende ainda nogado de
reversibilidade, ou seja, que uma acao pode ser feita e desfeita, ligada a ideia pratica
de espaco; bem como a nocédo de reversibilidade por compensacéo, no qual ela
compreende que pode alcancar um objeto utilizando um percurso distinto do dele.
Nessa fase, comega a construgcdo de categorias basicas de tempo, espaco e
causalidade.

O segundo periodo, pré-operatério, € considerado como a primeira infancia e

estende-se dos 2 aos 7 anos de idade.

Além de todas as agdes reais ou materiais que é capaz de efetuar, como no
curso do periodo precedente, a crianga torna-se, gragas a linguagem, capaz
de reconstituir suas acdes passadas sob forma de narrativas, e de antecipar
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suas agbes futuras pela representagdo verbal. Dai resultam trés
consequéncias essenciais para o desenvolvimento mental: uma possivel
troca entre individuos, ou seja, o inicio da socializagdo da agéo; uma
interiorizacdo da palavra, isto é, a aparicdo do pensamento propriamente
dito, que tem como base a linguagem interior e o sistema de signos; e,
finalmente, uma interiorizagdo da agao como tal, que puramente perceptiva

e motora que era até entdo, pode dai em diante se reconstituir no plano

intuitivo das imagens e das 'experiéncias mentais'. ¢ 24

O aparecimento da linguagem oral permite a formagcdo de esquemas
simbalicos, isso porque além da inteligéncia pratica decorrente do periodo anterior, a
criangca comega a aprender a representar uma coisa por outra. Nessa fase, o
raciocinio é veiculado pelo egocentrismo, isso porque a crianga ndao entende o ponto
de vista do outro, apenas o seu, por exemplo, a crianga ndo entende que a mae esta
cansada e por isso eles irdo ao parque mais tarde, o que ela compreende € que esta
disposta agora para ir ao parque. A logica dessa primeira infancia € do particular
para o particular, ou seja, ela identifica uma objeto com determinada fungao e é para
essa fungédo que o objeto se direciona. Por exemplo, a filha de Piaget, Lucienne viu
seu pai esquentando agua e perguntou o por que da agao, ele respondeu que é
porque ele iria se barbear. Em outro momento, ela viu o pai novamente esquentado
agua e perguntou se ele iria se barbear, nesse momento, Piaget disse que iria fazer
um cha. Assim Piaget afirmou que o pensamento de sua filha era do particular para o
particular. Outra caracteristica desse momento &€ o pensamento que mistura
realidade e fantasia, isso leva a crianga ao animismo (atribuir vida aos objetos, por
exemplo, bater na boneca porque ela agiu errado) e ao artificialismo (atribuir ao
homem a criagdo de fendmenos naturais, por exemplo, “meu pai fez o rio”). O
pensamento pré-operatorio € de percepc¢ao imediata, o que leva a interpretagdes e
explicacbes fixas, o que leva a crianca a nao compreender o conceito de
conservagao, ou seja, para elas a manipulagao do objetos pode afeta-los.

O terceiro periodo € o operatorio concreto, que Piaget identifica como a
infancia de 7 a 12 anos. Essa divisdo se refere mais especificamente ao inicio da
escolarizagao formal, a qual permite uma modificagdo decisiva no desenvolvimento
metal, pois ha o aparecimento de novas formas de organizagcédo, que complementam
as precedentes e colaboram para uma maior complexidade nos processos de
assimilagado e acomodagao. O egocentrismo comega a declinar, pois a crianga passa

a sopesar a sua perspectiva a do outro. Isso significa que ela passa a perceber o
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mundo de forma mais objetiva, cedendo lugar da imaginagao as percepgoes, por
exemplo, ao ver uma bola de argila sendo transformada em uma cobra uma crianga
de 7 anos argumenta que a cobra e bola devem ter o mesmo peso, porque néo foi
acrescentado nem retirado argila ou que a cobra € mais comprida, mas € ao mesmo
tempo mais fina que a bola. Esse pensamento logico se deve as nogdes
interiorizadas no periodo precedente, o que permite interpretacbes e explicagcboes
mais flexiveis, reversiveis, ou seja, a crianga pode retornar, mentalmente, ao inicio
do pensamento e refazer o percurso interpretando-o com 0s recursos que possui —
essencialmente por meio de materiais concretos, passiveis de manipulagdo e
experimentagdo. “As relagdes de causalidade entre eventos sao justificadas
utilizando-se outras formas de raciocinio, como por exemplo, transmutacao, baseada
nas caracteristicas das substancias envolvidas, e atomismo, fundamentando na
composic¢éo das partes” 3°®43),

Pode-se compreender, portanto, que nessa fase, as criancas utilizam a
estrutura simbdlico-intuitiva, decorrente dos esquemas motores e perceptivos, como
forma de representagcédo psiquica do mundo. A passagem das intuicbes para as
operacbes — logicas, aritméticas, geométricas, temporais, mecanicas, fisicas —
ocorrem “desde que constituam sistemas de conjuntos, ao mesmo tempo passiveis
de composicao e revisao™® * 4 Qu seja, as agdes tornam-se operagdes concretas
quando duas agdes do mesmo género compdem um terceira, como colocar
pedrinhas, uma a uma, dentro de um balde, o que explicita a reunido das parte em
um todo. A “acdo de reunir (adi¢cdo, légica ou adigdo aritmética) € uma operacgéo,
porque varias reunides sucessivas equivalem a uma so reunido (composi¢cao das
adigbes) e as reunides podem ser invertidas em dissociagdes (subtragéo)”’ 6 4 A
possibilidade de reversibilidade se da nas operagdes de classificacao (divisdo em
classes — a crianga consegue entender, por exemplo, que rosas vermelhas s&o
subespécies das classes de rosas) e composi¢ao (reunido das partes para compor
um todo — por exemplo, de operacées matematicas de adigcéo, subtragao) e permite
a crianga transformar as situacdes por meio de operagdes mentais, simultaneamente
conservando o todo. A inteligéncia, em sua forma mais alta de organizagao, € o
pensamento, que se compde na construgdo e reconstrucdo de agrupamentos, 0s

quais permitem as classificagdes e construgdes de sistemas. “Os agrupamentos sao
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esquemas assimiladores, de maneira que os elementos que surgem sao assimilados
por esses conjuntos de operagbes e organizados numa forma caracteristica de
equilibrio™® ® 44,

O periodo das operacdes formais € o estagio que conclui o modelo de Piaget,
iniciado-se aos 12 anos. Nesse periodo, passa-se do pensamento baseado em
operagdes concretas para o raciocinio hipotético-dedutivo. O salto de um periodo
para o outro se da pelo fato de que no anterior as operagdes estdo relacionadas a
esquemas conceituais e operagdes mentais estritamente relacionadas a objetos ou
situacdes concretas; na adolescéncia, no entanto, ndo se utiliza mais o método de
tentativa e erro para solucionar problemas, ha um novo foco, que se funda na
capacidade de abstracdo do jovem, que se desprende da percepgao, por meio da
representacdo mental de modo a atingir a qualidade abstrata formal. O individuo
constroi conjecturas (hipéteses) apos submeter a informagao recebida a inumeros
testes, a critica intersubjetiva, ao controle mutuo (por meio de debates criticos), ao
confronto de fatos, verificando quais s&o as teorias que validam ou rejeitam a
hipétese para em fim chegar a um resultado satisfatério para si. E importante
ressaltar que ndo ha um salto, ha uma transagao gradativa da presenga do objeto

por hipéteses e deducgdes.

O objeto vai sendo substituido pelo pensamento formal, simbdlico, no qual o
objeto é reconstruido internamente em todas as suas propriedades fisicas e
l6gicas. Dessa forma, a crianga comecga a operar apenas com a imaginagao
e o pensamento formal, e seu pensamento assume um carater hipotético-

dedutivo. ** ¢ 199)

O adolescente constréi sistemas e teorias, a crianga o0s tem
inconscientemente, ou pré-conscientemente. Nessa fase, ndo se foca apenas nos
problemas atuais, mas em outras realidades além daquelas hodiernas, como as
situagdes futuras. Essa habilidade permite operagdes légicas transpostas do plano
concreto para o formal, ou seja, o adolescente é capaz de deduzir conclusbées de
hipoteses, além de observagdes da realidade (do periodo anterior), possui, portanto,
a possibilidade da livre reflexdo espontanea.

Toda nova capacidade de vida mental incorpora 0 mundo em uma assimilagao
egocéntrica, desde o lactente, passando pela primeira infancia até o adolescente e
s6 atinge o equilibrio por meio da acomodacédo ao real. H4 um egocentrismo

intelectual do adolescente, o qual pode-se comparar com o do lactente (cuja
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assimilagao do Universo é por meio de sua atividade corporal), o da infancia (cuja
assimilacdo das coisas € através do pensamento em formacdo — esquemas
simbdlicos). O egocentrismo do adolescente ocorre devido a sua crenga na
onipoténcia da reflexdo, ou seja, ele acredita que o mundo deva se submeter aos
sistemas e ndo os sistemas a realidade. “E uma idade metafisica por exceléncia: o
eu é forte bastante para reconhecer o Universo e suficientemente grande para
incorpora-lo™® ® % O egocentrismo do periodo sensoério-motor reduz
progressivamente devido a organizagado de sistemas de agdo. O egocentrismo do
pensamento do periodo das operagcbes concretas finda-se com o equilibrio das
operagbes concretas. Dessa mesma maneira, o egocentrismo metafisico da
adolescéncia termina quando ocorre a reconciliacdo entre o pensamento formal e a
realidade. “O equilibrio é atingido quando a reflexdo compreende que sua funcao
ndo é contradizer, mas, se adiantar e interpretar a experiéncia”® ® ),

O modelo de Piaget propde um crescimento progressivo da inteligéncia que
inicia-se com o periodo sensorio-motor, cuja inteligéncia centra-se nos reflexos
genéticos e instintivos, que permitem ao bebé formar esquemas de agao. Passa pelo
periodo pré-operatério, momento em que a crianca aprende a formar esquemas
simbdlicos, devido ao inicio da socializacdo da agao, a aparicdo do pensamento
propriamente dito (interiorizacdo da palavra) e a interiorizacdo da agdo que se
reconstitui no plano intuitivo das imagens e das experiéncias mentais. Amplia-se no
periodo das operagdes concretas, que € quando a crianga por meio de esquemas
simbolicos-intuitivos fazem a passagem das intuigbes para as operagbes com a
realidade que as cerca. Forma, portanto, conceitos de adi¢do (agédo de reunir), como
também de composicdo das adigdes (varias reunides sucessivas), bem como de
subtracdo (reunides invertidas em dissociagcdes). Finalmente, no periodo das
operagbes formais, os jovens, utilizam-se do raciocinio hipotético-dedutivo, para
conseguir se desprender da percepg¢ao puramente real, por meio da representagao
mental, elaborar hipoteses.

Falta ainda compreender a formacao da moral nas criangas, tendo em vista
que é por meio da moral que o individuo toma consciéncia sobre si, dos objetos que
o circundam e acomodam suas agdes ao que é considerado socialmente correto —

“afinal, as regras das pessoas e dos objetos s&o construidas pelas interagoes”** ® 12",
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Piaget considera que é no periodo pré-operatério™ que ha o exercicio da primeira
moral da crianga, a qual se da por meio da obediéncia. O primeiro critério do bem é
também durante esse periodo e é representado pela vontade dos pais. “Esse valores
morais assim concebidos sdo normativos, no sentido que ndo sdo mais
determinados por simples regulagdes espontaneas como as simpatias e antipatias,
mas gragas ao respeito, por regras propriamente ditas™® ® 3® As primeiras
manifestagbes da moral sdo intuitivas, do mesmo modo como se da o
desenvolvimento cognitivo na primeira infancia. A moral é, portanto, essencialmente
heterbnoma, porque depende de uma vontade exterior, que advém dos individuos
respeitados ou dos pais. Por exemplo, nesse periodo a crianga aceita o valor da
verdade, de ndao mentir — que os pais |lhe ensinam —, mesmo sem entender
exatamente o valor da verdade ou a natureza da mentira.

A moral no periodo das operagdes concretas se complexifica, assim como o
pensamento. Com o inicio da escolaridade formal a socializacdo se amplia, o que
permite a crianga atividade em grupos, cuja cooperagao entre individuos € essencial.

Piaget® 53 afirma que a cooperagao coordena

o ponto de vista em uma reciprocidade que assegura tanto a autonomia
como a coesdo, e na medida em que, paralelamente, o agrupamento das
operagdes intelectuais situa os diversos pontos de vista intuitivos em um
conjunto reversivel, desprovido de contradi¢gbes, a afetividade, entre os sete
e doze anos, caracteriza-se pela aparigdo de novos sentimentos morais e,
sobretudo, por uma organizacdo da vontade, que leva a uma melhor
integracao do eu a uma regulagdo da vida afetiva.

Esses novos sentimentos morais, que surgem em fungao da cooperagao entre
individuos, da vida social nascente, consiste em mutuo respeito. Esse advém da
reciprocidade entre individuos de concederem um valor pessoal equivalente entre si.
E o mutuo respeito que conduz a novos sentimentos morais, os quais sdo distintos
da moral da obediéncia do periodo precedente. Por exemplo, em uma brincadeira a
regra € determinada de comum acordo entre os jogadores. Logo, a regra a ser
respeitada € resultado de acordo explicito ou tacito, ndo decorre de vontade exterior

outra, que ndo a dos jogadores. Compreende-se, desse modo, que o respeito mutuo

XXl N3o ha expressdo de moralidade no lactente, isso porque no periodo sensoério-motor, o eu
comega a se afirmar como polo interior da realidade, mas a socializagéo, por sua vez, ocorre de
forma perfunctéria, no sentido de sua correlagdo com o mundo. Nesse periodo, iniciam-se os
sentimentos interindividuais, mas serdo experimentados em funcao da objetivacdo das coisas e
das pessoas. Nao é portanto, possivel qualquer forma de exteriorizagao de compreensado moral
pelo lactente.
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acarreta uma nova organizagao de valores morais, 0s quais consistem em uma
autonomia relativa da consciéncia moral do individuos.

A vontade ndo € uma energia que serve a favor dessa ou daquela tendéncia.
Ela € uma forma de regular energia, o que Ihe permite favorecer certas tendéncias
as custas de outras. Assim, quando ha um conflito entre um prazer e um dever, ha
um tendéncia inferior, mais forte por si mesma, (ex. prazer desejado) e uma
tendéncia superior, mais fragil, (ex. dever). “O ato de vontade consiste, portanto, ndo
em seguir uma tendéncia inferior e forte (ao contrario fala-se, neste caso, de um
fracasso da vontade ou de uma “vontade fraca”), mas em reforgcar a tendéncia
superior e fragil, fazendo-a triunfar™® ® %O sistema de interesses ou valores sdo
mutaveis de acordo com a atividade em curso, no entanto a vontade é uma
regulacédo tornada reversivel, podendo, inclusive, ser comparada a uma operagao.

Assim, quando*® 57

o dever € momentaneamente mais fraco que um desejo definido, ela
restabelece os valores segundo sua hierarquia anterior e postula uma
conservagao ulterior, fazendo, assim, primar a tendéncia de menor forga,
reforcando-a. Ela age, entdo, exatamente como operagao logica, no caso
em que a deducgao (= tendéncia superior, mas fraca) esta as voltas com a
aparéncia perceptiva (= tendéncia inferior, mas forte) e que o raciocinio
operatério corrige a aparéncia atual, voltado aos estados anteriores. E,
portanto, natural que a vontade se desenvolva durante 0 mesmo periodo
que as operagdes intelectuais, enquanto que os valores morais se
organizam em sistemas autbnomos comparaveis aos agrupamentos légicos.

A moral autbnoma, para Piaget, é resultado do desenvolvimento da
inteligéncia, o qual propicia a condicdo de socializagdo, permitindo a discussao
moral do grupo para o estabelecimento de regras livres, dissociadas a de uma figura
superior coercitiva. “E a cooperagdo entre os individuos que nos leva a um tipo de
regulamentacdo moral, que colabora para o progresso moral dos grupos sociais e
dos individuos™ * ¥ Esse desenvolvimento se caracteriza por um aumento do grau
de consciéncia e liberdade e para chegar a isso o individuo precisa do grupo e da
cooperagao. “Se abandonados a heteronomia, ao egocentrismo, os individuos

jamais chegam a autonomia e a uma consciéncia de seu papel na moral do grupo”*’

(p15)

O periodo das operagdes formais € o momento em que os jovens atingem a
moral autbnoma, isso porque é nesse estagio em que se torna concreta as

construgcbes do pensamento (realizar conclusbes hipotética e dedutivas
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interiorizadas, a nivel mental) e a formagao da personalidade se conclui, permitindo
ao individuo “a organizagdo autébnoma das regras, dos valores e a firmagao da
vontade, com a regularizacdo e hierarquizacdo moral das tendéncias”* ®°". E nesse
momento em que o individuo percebe a intencionalidade do atos e n&o age devido
as consequéncias ou sangdes; ele forma as regras para si e age autonomamente.

Jean Piaget procurou compreender o juizo moral do ponto de vista da crianga,
descrevendo regras morais, que se estabelecem durante o desenvolvimento mental
da crianga, mas nao aprofundou suas pesquisas sobre o juizo moral. Quem o fez foi
Lawrence Kohlberg, cujos estudos™!" transversais e longitudinais, atingindo 70
sujeitos, entrevistados a cada trés anos, durante 12 anos, em diversos paises, como
Israel, Turquia, México, Taiwan e Canada, permitiram-no descobertas na éarea
moral*’. A teoria moral de Kohlberg busca uma definigdo cientifica e filosofica da
moralidade por meio de um entrelagamento de agdes morais, estruturas cognitivas e
estruturas sociais. A teoria kohlberiana*’ ® ' estrutura-se “em estagios e sao
construgbes tipologicas ideais que delimitam diferengas qualitativas nas
organizagodes psicoldgicas da evolugao do individuo”.

Sua teoria aponta para o fato de que o avango etario permite maior discricao
da intencionalidade, bem como o fato de que essa tendéncia se deve ao
desenvolvimento mental e, finalmente, que o desenvolvimento mental diferencia-se,
nas culturas, pela quantidade de estimulagao cognitiva. A teoria € elaborada em trés

niveis de desenvolvimento sécio-moral, divididos em seis estagios*® 187

Nivel I: pré-convencional

Estagio 1: moralidade heterbnoma

Estagio 2: individualismo, finalidade instrumental e intercambio

Nivel Il: Nivel convencional

Estagio 3: expectativas mutuas interpessoais, relagbes e conformidade
interpessoal

Estagio 4: sistema social e consciéncia

Nivel lll: p6s-convencional

Estagio 5: contrato social ou utilidade e direitos individuais

Estagio 6: principios éticos universais

XA pesquisa de Kohlberg era dirigida em entrevistas e consistia em apresentar uma situagdo de
dilema moral aos sujeitos, com base nos dilemas eram formuladas perguntas para compreender
as razbes pelas quais 0 sujeito dava uma solugdo ao caso. Kohlberg, assim como Piaget,
acreditava que o comportamento moral externo ndo é o foco principal, pois um adulto maduro e
uma crianga podem nao roubar uma maga, interessando assim a justificativa pela qual cada um
decidiu ndo roubar a fruta As pesquisas kohlberianas apontam diferencas significativas na
percepgdo moral quando os sujeitos declaram as razdes para seus julgamentos ou a¢des morais,
ainda que o comportamento externo seja idéntico.
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Nivel pré-convencional

E o nivel da maioria das criancas menores de 9 anos, de alguns
adolescentes, e de muitos adolescentes e adultos delinquentes*® . Esses individuos
nao compreendem as regras € normas de seu grupo social, ndo podendo colaborar
com sua manutencado. Conquanto compreenda os rétulos de bem e de mal, de certo
e de errado, o individuo interpreta-os baseado na opinido exterior a ele, de uma
autoridade, ou com base “nas consequéncias hedonisticas/fisicas da agao (punigéo,
recompensa, troca de favores)™°® %,

Estagio 1: moralidade heterbnoma. Nesse momento, o individuo respeitas as
normas devido a possibilidade de castigo, ou seja, ele ndo rompe as normas, néao
porque as conhece, mas para evitar o castigo. Ele ndo compreende os conceitos de
intengdo e merecimento. Seu ponto de vista € egocéntrico, pois nao considera os
interesses dos outros e ndo reconhece que podem haver pontos de vistas distintos
dos seus, isso porque n&o consegue relacionar dois pontos de vista, havendo
confusdo entre a perspectiva da autoridade com a sua. No tocante ao raciocinio
moral é possivel dizer que a crianga possui um realismo moral ingénuo, pois “no
significado moral de uma acéo, a sua qualidade € vista como “boa’ou “ma”, inerente
e imutavel; a aplicagdo das regras é literal™” ® . Assim, sdo as consequéncias
fisicas do ato em si que determinam a bondade ou o maleficio de um ato, ndo se
considerando o significado humano e o valor das atitudes e consequéncias.

Estagio 2: individualismo, finalidade instrumental e intercambio. A perspectiva
€ individualista e concreta. A crianga possui a consciéncia de que todo mundo
persegue seus interesses e isso leva-a a um conflito, percebendo o correto como
relativo, pois a “acao justa é aquela que — de modo instrumental — satisfaz as minhas
necessidades e, ocasionalmente, as dos outros™°® %) O individuo segue as normas
somente quando € imediatamente interessante para si, ja que cada um segue seus
interesses e necessidades. Quando em convivéncia de um grupo, o individuo
procura atender suas proprias necessidades e interesses, compreendendo que 0s
outros também os possuem. Ao perceber que diferentes pessoas possuem
necessidade e interesses distintos dos seus pelas mesmas questbes, a crianga
desenvolve uma relatividade moral, apesar de n&o ter meios de solucionar o

problema satisfatoriamente. E nesse estagio que os conceitos de honestidade,
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reciprocidade e partilha tornam-se presentes, a despeito de interpreta-los de forma
concreta e pragmatica. A reciprocidade, por exemplo, ndo € vista como uma forma
de lealdade, gratidao ou justica, ela € a reciprocidade material de: vocé me gratifica,
logo eu te gratifico.

Nivel convencional

E o nivel da maioria dos adolescentes e adultos*®. Convencional significa
conformidade e manutencdo das normas, expectativas e acordos da sociedade, do
grupo, da nagao, cuja continuidade € vista como valida em si mesma, ainda que nao
se considere as consequéncias 6bvias e imediatas. A atitude é de conformar-se com
as expectativas pessoais e de ordem social, mas também €& de “lealdade a ordem
constituida: manter ativamente, sustentar e justificar a ordem instituida e identificar-
Se com as pessoas ou com 0s grupos envolvidos” 4° ® 37,

Estagio 3: expectativas mdutuas interpessoais, relagbes e conformidade
interpessoal. A perspectiva do individuo relaciona-se com a dos outros, uma vez que
ele toma consciéncia que os sentimentos coletivos podem ser preferiveis aos
interesses pessoais. Relaciona os pontos de vista por meio da Regra de Ouro™V
concreta, colocando-se no lugar da outra pessoa. Ndo consegue, no entanto
perceber a perspectiva do sistema geral. As distintas perspectivas pessoais
coordenam-se com as perspectivas dos outros, pois o comportamento bom é aquele
que agrada aos outros, os ajuda e € aprovado por eles. “Ha muita conformidade com
a imagem estereotipada daquilo que constitui um comportamento “natural” e préprio
da maioria dos homens™® ® %) E com base nas intencdes que se julgam os
comportamentos, desvencilhando-se das consequéncias, do nivel anterior, tornando
importante, pela primeira vez, a boa intengao.

Estagio 4: sistema social e consciéncia. Nesse estagio, o individuo aprende a
distinguir o ponto de vista da sociedade e os motivos e acordos interpessoais.
Acolhe o ponto de vista da sociedade, a qual determina as normas e 0s papeéis,
considerando o lugar que as relagdes individuais ocupam no sistema. Age-se desse
modo com o intuito de manter o funcionamento do sistema e evitar seu colapso. O
imperativo de consciéncia determina que todos cumpram as obrigagdes e as regras
acordadas, sendo correto dedicar-se a sociedade®. Assim, o individuo percebe-se

como membro social, cujo conjunto consistem em codigos e procedimentos

XXV Faga com os outros o que vocé desejaria que fizessem com voceé.
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aplicados de modo imparcial a todos os membros desse sistema social; portanto,
perseguir interesses pessoais sera legitimo se beneficiar o coletivo e contribuir para
a manutencao do sistema sociomoral.

Nivel pés-convencional

E o nivel que a minoria dos adultos alcanca e, normalmente, somente apds
completar 20 anos*®. Had um esforgo individual direcionado especificamente para
“definir os valores morais e principios que tém validade e aplicagao, prescindindo da
autoridade dos grupos ou das pessoas que mantém tais principios”™® ® 57,

Estagio 5: contrato social ou utilidade e direitos individuais. A perspectiva
torna-se anterior a sociedade, visto que o individuo desenvolve uma consciéncia
individual racional de valores e direitos anteriores ao contrato social, avaliando seus
valores pessoais como relativos. Continua utilizando a razédo para agir moralmente,
procurando utilizar sempre o principio: 0 maior bem para o maior numero de pessoas
(utilitarismo). A acdo do individuo, nesse estagio, € moral e racional e apesar de
compreender a importancia e a necessidade dos direitos universalizantes, “considera
as leis validas somente na medida em que preservam e protegem os direitos
humanos fundamentais™’ ® ', Seu ponto de vista juridico, baseado na Constituicdo e
no que € maioritariamente aceito, podera se alterar com a mudanca da lei, baseada
em consideracodes racionais de utilidade social.

Estagio 6: principios éticos universais. Somente uma minoria chega a esse
estagio, cuja perspectiva assenta-se em um ponto de vista moral no qual a natureza
da moralidade é fixa no fato de que as pessoas sio fins em si mesmas e devem ser
tratadas como tal. Isso ocorre pois os individuos creem em principio morais
universais, com os quais eles estabelecem compromissos. Procura-se guiar a vida
de acordo com principios e€ticos universais, como a justica, a igualdade e a
dignidade, de modo que mesmo os principios, leis particulares e acordos sociais que
o individuo escolhe para si serdo guiados por esses principios. “E uma forma ideal
que, nas relagbes entre os seres humanos, devem os individuos considerar a si
mesmo e as outras pessoas livres e autbnomas, ou seja, respeitar
consideravelmente os interesses e pontos de vista do outro ou de todo aquele que
sofrera consequéncias a partir da decisdo de uma acgdo moral™’ ® '® Essa fase

contempla os conceitos de justica, imparcialidade e reversibilidade e por meio
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desses conceitos os individuos buscam maximizar o bem-estar dos seres humanos,
favorecer a equidade na distribuicdo de bens, contribuir para o respeito mutuo e
permitir o florescimento da liberdade na sociedade.

Esses estagios foram elaborados de modo a serem uma sequéncia invariavel,
ou seja, é necessario progredir através dos estagios na ordem prescrita, nao
podendo os avangos se darem por meio de saltos. A passagem de uma estagio para
o outro decorre de uma adaptagdo mental do individuo (quando ha um desequilibrio
cognitivo), a qual decorre de uma perspectiva cognitiva de uma pessoa que nao é
mais capaz de solucionar um dilema moral. “A tese sustentada pela evidenciada
teoria do desenvolvimento € que a pessoa procura um modo sempre mais adequado
para resolver os proprios dilemas”™ ® ¢ Se uma situagdo, a estrutura cognitiva atual
nao for capaz de resolver um problema, essa estrutura cognitiva adaptar-se-a de
modo a poder resolver, momento em que havera a passagem de uma estagio para o
outro. Faz-se necessario ressaltar que o desenvolvimento mental de Piaget ocorre
em um periodo acomodando e englobando o outro, ndo ha perdas, mas uma adi¢gao
na estrutura cognitiva. O desenvolvimento moral, por sua vez, se faz por etapas, em
que se passa de um estagio para outro, cujo estagio consequente € mais avangado
que o precedente, segue-se em sequéncia ordenada os niveis kohlberianos.

A Medicina e a Psicologia possuem disciplinas, que desenvolvem aportes
cientificos para determinar o desenvolvimento cognitivo e moral da crianga. Nas
teorias de Piaget e Kohlberg é possivel identificar uma interdisciplinariedade entre as
areas da saude, uma vez que o desenvolvimento cognitivo e moral ndo podem
prescindir do desenvolvimento fisico e biologico. O lactente, em ambas teorias, é
intrinsecamente heterbnomo e se encontra no periodo sensoério-motor, o que |he
permite formar esquemas de agdo, com 0s quais consegue iniciar formas de
expressdo dirigidas ao mundo exterior. As criangas no estagio pré-operatorio e no
operatorio concreto, por sua vez, conseguem reconstituir suas a¢des passadas sob
forma de narrativas, e antecipam suas acbes futuras pela representagdo verbal,
ademais, com a entrada na escolarizacdo formal, aprendem a utilizar dados
concretos para construir operagbes logicas, com as quais expressa, Seus
pensamentos de maneira légica e ordenada. Os adolescentes se encontram no

periodo de operagbes formais e por meio do raciocinio hipotético-dedutivo
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apreendem informagdes e transformam-nas em opinides. O desenvolvimento moral
de Kohlberg apresenta niveis evolutivos, que permitem entender que adolescentes
se encontram no nivel convencional, contribuindo para a sociedade, no sentido de
respeitar e resguardar as leis morais.

Por meio de Piaget e Kohlberg, portanto, é possivel verificar a existéncia de
estagios de evolugédo cognitiva e mental, que permitem a criangas e adolescentes
participar do processo de tomada de decisdes no contexto clinico-médico. A
perspectiva que a Psicologia do Desenvolvimento traz € que a crianga esta em
constante desenvolvimento cognitivo e moral. A autonomia aumenta em consonancia
com a evolugdo da capacidade moral conjuntamente com o desenvolvimento do
pensamento cognitivo. O lactente é heterbnomo, pois sua inteligéncia centra-se na
movimentagao visomotora de pegar objetos que sao deixados na sua frente. Nao ha
ainda vontade autbnoma de escolher um objetos ou de realizar agdes, mas ha a
assimilagcao de esquemas de ac¢do. Torna-se evidente, portanto, que o lactente nao
possui autonomia, pois ndo consegue avaliar uma situagdo racionalmente ou
compreender a informagao necessaria para o processo decisorio, tampouco possui 0
desejo de quaisquer resultados. Contudo, o lactente € o ponto de partida da
evolucdo mental e os esquemas de acao iniciados nessa fase sao levados para as
fases seguintes. E a primeira fase da vida e também o primeiro passo de
estimulacao cognitiva, tornando-se essencial para todas as outras fases.

O pré-escolar, por sua vez, comega a compreender o mundo por meio de
operacgodes concretas, o que lhe permite entender explicacdes simples sobre doencas
e tratamentos. Pode-se dizer que até os 6 anos a crianga inicia uma moralidade e
uma autonomia peculiar a sua idade, conseguindo participar de conversas sobre
seus tratamento de saude, cabendo ao meédico a responsabilidade de explicar para a
crianca a doenca e o tratamento de forma que ela entenda. Assim, €& possivel
entender que a crianga entre os 2 e 6 anos de idade, compreende a situagao e
possui 0 desejo de realizar ou ndo determinada agdo, mas ainda nao possui
capacidade de avaliar racionalmente a situagao que diz respeito a decisdo. Isso néao
significa que ela devera ser excluida do processo de tomada de deciséo, ela podera
assentir ou dissentir de situacbes médicas-clinicas, na medida de seu

desenvolvimento moral e cognitivo.
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Dos 7 aos 11 anos, a crianca entra na escolarizagao formal, o que lhe permite
raciocinar de forma mais légica, apesar de ainda basear-se em situagdes concretas,
sobre os problemas e encontrar solugcdes a partir de conhecimentos formais. Nessa
fase sua autonomia de escolha e de agdo se baseia na logica concreta que
aprendeu na escola. A crianga assimila informagdes, compreende seus significados
e consegue justificar uma escolha ou uma acéo a partir da légica concreta. Entre os
7 e 11 anos, portanto, a crianga consegue compreender e avaliar racionalmente as
situagbes que dizem respeito a decisdo a ser tomada, possui o desejo de certos
resultados e ja possivel evidenciar que ela tomou uma decisdo, conseguindo basear
sua escolha nos conhecimentos formais que recebeu. Nessa faixa etaria, o
envolvimento da crianca no processo de tomada de decisdo devera ser mais
aprofundado, podendo ocorrer por meio do assentimento informado. A diferenca
desse momento para o anterior € que a crianga aqui ja possui autonomia suficiente
para fazer escolhas de maior porte, pois seu desenvolvimento moral e cognitivo esta
mais aperfeicoado, conseguido encontrar respostas racionais para as decisdes. Sua
decisao devera portanto ser realmente levada em consideragdo no momento de
decidir sobre as questdes médicas clinicas.

A partir de 12 anos, o adolescente inicia 0 processo de assimilagao sobre o
raciocinio hipotético-dedutivo, o que lhe permite perceber um problema de forma
abstrata e resolvé-lo. Isso significa que o adolescente compreende a informagéao —
por exemplo, que ele esta doente e precisa de determinado tratamento —, assimila
essa informacgao, julga os beneficios e os maleficios do tratamento que Ihe foi
indicado e chega a conclusdo do que é melhor para ele — aceitar ou ndo o
tratamento — segundo suas proprias convicgdes. Dos 12 aos 18 anos, portanto, o
adolescente possui capacidade moral e cognitiva suficiente para efetivamente
participar das decisdes que dizem respeito a sua vida, conseguindo inclusive se
responsabilizar sobre suas escolhas. Os adolescentes podem, portanto, fazer um
testamento vital, assinar um consentimento informado, ou seja, expressar sua
autonomia para além do assentimento informado. Isso porque, o adolescente possui
autonomia, tendo em vista que possui capacidade cognitiva para avaliar
racionalmente e compreender informacgdes sobre situacdes que dizem respeito a

decisdo, de forma abstrata, por meio do raciocinio hipotético-dedutivo; bem como
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possui desenvolvimento moral suficiente para respeitar a autonomia dos outros. A
diferenca desse estagio para o passado diz respeito a forma como se processa a
avaliagao da situacdo pelo individuo, ndo se refere ao grau de compreensao que ele
possui sobre a informacéao, pois tanto a crianga como o adolescente podem entender
qual é a situagdo em que se encontram — de possuir uma doencga terminal e que sao
necessario determinados tratamentos e procedimentos médicos. Ambos avaliam a
situagdo de forma racional, mas enquanto o escolar raciocina de forma concreta, o
adolescente raciocina de forma abstrata, isso significa que o primeiro encontra
explicagbes apenas em conceitos concretos — por meio de operagdes aritméticas,
geométricas, temporais, mecanica fisica — e o segundo raciocina por meio de
conceito abstratos — por intermédio de filosofias, teorias, ideais, dentre outros.

O legislador brasileiro, no entanto, ao formular as normas que regem a
sociedade brasileira procurou estabelecer regras que protegessem a crianga e o
adolescente e lhes prestassem assisténcia, bem como lhes prevenisse de danos,
mas nao concedeu-lhes a possibilidade de participar de decisbes que afetem seus
destino. E somente aos 18 anos, de acordo com a lei brasileira, que a pessoa tem
capacidade moral e cognitiva suficiente para ter sua autonomia respeitada. A lei
internacional, por sua vez, abarca a possibilidade de participagdo, mas nem sempre
foi essa a realidade da crianga. No mundo juridico, a crianga e o adolescente s6
passaram a ser sujeitos de direitos ha pouco tempo. Antes, eles eram objetos que
pertenciam ao seus responsaveis, considerados como mini-adultos. Por isso, no
proximo capitulo sera investigado quando a crianga passou a ser sujeito de direitos
tanto no ambito internacional como no nacional e quais os diretos e deveres que ela

possui atualmente, os quais efetivam a autonomia progressiva da crianga.
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3. ACRIANCA COMO SUJEITO DE DIREITOS

Historicamente, as criangas nao passavam de extensdes de seu pai, cujo
patrio poder permitia-o dispor dela como quisessem®. Por muitos anos, a crianga foi
considerada um ser fragil que precisava de protegdo, sendo um nao adulto,
dependente, ignorante, irracional e insensato®'. Nao existiam leis que protegessem a
crianga pois era responsabilidade dos pais a criagdo, a assisténcia e a punicao
desse individuo. O pensamento moderno comecga a fazer uma releitura sobre a
infancia, percebendo a necessidade de leis especificas que consigam proteger a
crianca e conceder-lhes direitos. O século XX pode ser considerado como a época
mais violenta da histéria da humanidade. Duas guerras mundiais devastaram
milhdes de vidas, mas ao fim delas tratados trouxeram a esperanca de paz mundial.
Organismos internacionais foram criados de modo a promover e preservar o direito
internacional, que por meio dos direitos humanos consagra o direito a liberdade, a
dignidade e a isonomia entres os seres humanos.

Pode-se dizer que o Direito Internacional se desenvolveu em trés estagios. No
primeiro estagio reconheceu que todos os individuos, inclusive as criangas, eram
objetos de direito internacional, precisando de protegao juridica internacional. No
segundo estagio, que ainda esta se desenvolvendo, concede-se direitos especificos
a individuos, inclusive criangas, reconhecendo-os como sujeito de direitos. No
terceiro estagio, que também ainda esta em desenvolvimento, reconhece-se que
para garantir que o individuo possa exercitar seus direitos fundamentais, ele precisa
ter reconhecida a capacidade processual de exercer e reivindicar esses direitos e
garantias®. O Direito Internacional da crianga teve inicio no primeiro estagio por
meio da Declaracido sobre os Direitos da Crianga de Genebra, em 1924, ao afirmar
que as criancas tinham direitos. A Declaracdo dos Direitos da Criancas de 1959,
ampliou a gama dos direitos atribuidos as criangas. A Convengao sobre os Direitos
da Crianga, de 1989, por sua vez, reconheceu a crianga como sujeitos de direitos e
dispbe de institutos que garantem o exercicio dos direitos fundamentais da crianca.

O percurso do Brasil ndo foi muito distinto do internacional, por vezes

cruzando caminhos com as leis de direito internacional. Desde o Brasil como colbnia
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portuguesa até a Republica Velha, o tratamento prescrevido as criangcas era pouco
distinto aquele do adulto. A inimputabilidade penal, por exemplo, era de apenas 7
anos de idade e aqueles entre 7 e 14 anos faziam um exame de discernimento para
verificar se seriam encaminhados para casas de corregao, cuja punigao era similar a
do adulto, com atenuacdes. Foi apenas, em 1926 e 1927, que se introduziu a
necessidade de juizes especializados em crianga e adolescente, iniciando a
construgado da Doutrina do Menor. O principio dessa Doutrina criminalizava o jovem
pobre e acabou por estigmatizar o adolescente como um individuo degenerado que
mais precisava de puni¢ao do Estado do que de assisténcia e protecao. Isso porque
a doutrina que vigorou até o inicio da Republica nova foi a Doutrina da Situagao
Irregular, que impunha ao Estado a obrigacao de proteger a crianga e o adolescente,
mesmo que isso significasse suprimir seus direitos e garantias. Em 1990, no entanto,
o Estatuto da Crianga e do Adolescente trouxe consigo a Doutrina da Protecao
Integral que assentou a ac&o conjunta entre familia, sociedade e Estado para a
protecao, assisténcia e prevenc¢ao de danos contra a crianga e o adolescente.

Sem duvidas, o avango que o Brasil percorreu € notavel, mas nao abarca
todos os direitos e garantias da crianga e do adolescente. Falta a possibilidade de
participagdo da crianga, ou seja, a possibilidade da crianca de influenciar
diretamente as decisbes que dizem respeito ao seu destino. A efetivagao da crianca
como sujeito de direito consiste no terceiro estagio de execugao do direito
internacional, qual seja de assegurar a capacidade processual de exercer e
reivindicar direitos e garantias. A Convengao sobre os Direitos da Crianca, de 1989,
foi muito eficaz ao traduz a capacidade progressiva como um principio de
interpretacao que devera pautar todo o texto, garantindo autonomia a crianga.
Carece, portanto, no arcabouco brasileiro a possibilidade de efetivar a autonomia da
crianga.

Vale, no entanto, compreender como se deu o percurso do Direito da Crianca,
que levou as criangas de objetos a sujeitos do direito. De maneira a reavaliar o
progresso feito tanto no ambito internacional como no nacional e, dessa forma,
encontrar a melhor maneira de aperfeicoar a lei brasileira para que ela conceda
autonomia a crianga e ao adolescente, sem a qual eles ndo podem participar do

processo de tomada de decisdes.
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3.1 APERSPECTIVA HISTORICA INTERNACIONAL

“‘Nas antigas civilizagbes, os lagos familiares eram estabelecidos pelo culto a
religido e ndo pelas relagdes afetivas ou consaguineas”®®® ¥ Na Grécia, apenas os
bebés fortes e saudaveis poderiam continuar vivos, caso contrario eles eram
descartados. Em Esparta, o pai transferia a guarda para o tribunal estatal. As
criangas eram propriedade do Estado, pois esse decidiria sobre a vida e a criagao
das criancas, de modo a preparar novos guerreiros. “No Oriente, era comum o
sacrificio religioso de criangas em razdo de sua pureza. Também era recorrente,
entre os antigos, sacrificarem criangas doentes, deficientes, malformadas, jogando-
as de despenhadeiros; desfazia-se de um peso morto para a sociedade”® ® %3, Os
hebreus eram a excec¢ao da época, uma vez que condenavam o aborto e o sacrificio
de criancas, apesar de permitir a sua venda como escravos. Outrossim, ndo havia
isonomia entre os filhos, ja que o primogénito, do sexo masculino, herdava todo o
patriménio. “Segundo o Cdodigo de Manu, o primogénito era o filho gerado para o
cumprimento do dever religioso, por isso privilegiado™? ® 44,

O poder patriarcal (pater familiae) era a fundagdo da familia romana, de
maneira que ficava a cargo do chefe de familia cumprir os deveres religiosos. A
autoridade familiar e religiosa era, dessa forma, o pai. Vare ressaltar que a religido
ditava as regras da familia, estabelecendo o direito em seu interior, as familias eram,
portanto, associac¢des religiosas. O pai exercia poder absoluto sobre a familia, pois
ele representava a autoridade maxima. As esposas e os filhos estavam sob a guarda
do pater familiae, o qual poderia dispor deles da maneira que achasse mais correto.
Os filhos eram propriedade dos pais, sendo objeto de relagdes juridicas,
independentemente da idade, porque naquela época nao se distinguiam maiores de
menores. Na Idade Antiga, apenas Roma aceita uma perspectiva de direito infanto-
juvenil, uma vez que passou a existir uma diferenca de tratamento a menores
puberes e impuberes, abrandando as penas pela pratica de ilicitos.

A |dade Média tem como marca precipua o crescimento da religido crista, a
qual influenciou os sistemas politico-econdmicos e juridico-filoséficos. “Deus falava,

a Igreja traduzia e o monarca cumpria a determinagéo divina”*® ® *. O homem era
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um pecador, que poderia ter sua alma salva, se seguisse as leis divinas, providas
pela Igreja. A tradugéo cristd da biblia trouxe um alento para a populagao infanto-
juvenil, visto que a Igreja pregava o direito de dignidade para todos e, a esse 'todos',
incluiam-se as criangas. Dessa maneira, a relagao pai e filho foi atenuada e o dever
que o filho tinha para com os pais era o prescrito no quarto mandamento catélico:
“honrar pai e mée”. Os concilios da Igreja, gradualmente, outorgaram mais protegéo
as criangas, “prevendo e aplicando penas corporais e espirituais para os pais que
abandonavam ou expunham os filhos”® * #_ Conquanto a Igreja permitiu inimeros
avancos, ela discriminava as criangas nascidas fora do manto sagrado do
matrimonio. O Concilio de Trento deixava os filhos ilegitimos — espurios, adulterinos
— a margem do Direito, visto que sua existéncia atentava contra a moral da época, ja
que a familia era uma instituicao sagrada.

A despeito de importantes avangos no direto da criangca e do adolescente, a
Idade Média enxergava-as como mini-adultos e n&o existiam direitos per se, que
protegessem especificamente as criangas. A Revolugao Industrial € uma das marcas
no inicio da ldade Moderna, cujos abusos laborais a mulheres e a criangas
ocorreram de modo indiscriminado. O crescimento da industria ocasionou um éxodo
rural desordenado. A falta de legislacdo para regular essa situagédo resultava em
abusos e sem normas a populagao ficava indefesa a essas injurias. Na Franga, na
metade do século XIX, surgiu a ideia de dar protecdo especial para as criangas,
permitindo o inicio do desenvolvimento progressivo do Direito da Crianca. Em 1841,
leis passaram a proteger as criangas no trabalho e, em 1881, havia normas
especificas sobre o direito a educacgdo das criangas®. No inicio do século XX, na
Franca, passaram a existir normas que protegiam as criangas no ambito da saude,
social e juridico, posteriormente espalhando-se por toda Europa.

Apods o fim da Primeira Guerra Mundial, os Estados, especialmente europeus,
desejavam impedir que outra guerra ocorresse. Por isso na Conferencia de Paz em
Paris, em 1818, decidiu-se criar uma organizagao internacional que pudesse manter
a harmonia entre os paises. Com isso, em 1919, nasceu a Liga da Nacdes. Essa
organizagao foi a primeira a perceber a importancia de um direito exclusivamente
direcionado a criancas e adolescentes, instituindo um Comité para a Protecdo das

Criancas e, em 1924, em sua quinta Assembleia, adotou a Declaragdo sobre os
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Direitos da Crianca de Genebra. A importancia desse instrumento se deve ao fato de
que essa foi a primeira declaracido sobre direitos humanos adotada por uma
organizagado internacional, precedendo inclusive, em 24 anos, a Declaragado
Universal de Direitos Humanos.

A Declaragéo sobre os Direitos da Crianga® de Genebra estabelece que “a
humanidade deve a Crianga o melhor que tem a dar”, independentemente de raga,
nacionalidade ou credo. Coloca-se, assim, a responsabilidade de protecdo das
criangas ndo nas maos dos Estados, mas nos homens e nas mulheres de todas as
nacdes. Essa consideracdo sobre a obrigacdo da humanidade de dar a crianga o
melhor que se tem a dar é ratificada, em 1959, na Declaragdo dos Direitos da
Crianca e, em 1989, na Convencao sobre os Direitos da Crianca. A Declaracado de

Genebra® declara que:

Pela presente Declaragdo sobre os Direitos da Crianga, comumente
conhecida como “Declaracdo de Genebra”, homens e mulheres de todas as
nagdes, reconhecendo que a humanidade deve a Crianga o melhor que tem
a dar, declaram a aceitam como seus deveres que, para além e acima de
todas as consideracgdes de raga, nacionalidade ou credo:

1. A crianca devem ser dados os meios necessarios para O seu
desenvolvimento normal, tanto material quanto espiritualmente;

2. A crianca que tem fome deve ser alimentada, a crianga que esta doente
deve ser nutrida, a crianga que esta para tras deve ser ajudada, a crianga
delinquente deve ser recuperada e o 6rfao e a crianga abandonada devem
ser protegidos e socorridos;

3. A crianga deve ser a primeira a receber amparo em tempos de
dificuldade;

4. A crianga deve permitida a possibilidade de se sustentar e deve ser
protegida contra todas as formas de exploragao;

5. Na crianga deve ser desenvolvida a consciéncia de que seus talentos
excepcionais devem ser postos a servigo de seus semelhantes.

Observa-se que o texto da Declaragao é simples de maneira que ela possa
ser aplicada em todos os lugares e em qualquer tempo. Embora nomearam-na
Declaracdo sobre o Direito da Crianga, seu escopo reflete a protecdo das
necessidades econdmicas, psicolégicas e sociais das criangas. Apesar da
Declaragao ser a primeira a efetivamente proteger a crianga em ambito global, seu
texto contempla as criancas como recipientes de certos tipos de tratamento em vez
de titulares de direitos especificos. No preambulo do documento® esta a evidéncia
cabal de que os adultos devem garantir o bem-estar das criangas: “a humanidade
deve a Crianga o melhor que tem a dar” e que ela necessitavam de salvacao: “a

crianca delinquente deve ser recuperada”. Isso porque se assumia, naquela época,
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que as criangas poderiam e deveriam contar com os adultos para garantir que seus
direitos, definidos pela Declaragao, fossem protegidos®.

Conquanto o texto foi limitado ao perceber as criangas como objetos e nao
como sujeito de direitos, ele € de suma importédncia para o desenvolvimento do
direito infanto-juvenil. Isso porque, a Declaracdo estabeleceu internacionalmente o
conceito do direito da crianga, servindo de base para futuras normas no campo
infanto-juvenil. Ao conhecé-la é possivel afirmar que o direito internacional para
protecao das criangas ndo € novo no campo de direitos humanos. Com efeito,
adocdo de estandar internacional protegendo o direito das criangas precede a
adocao de estandar internacional que reconhece os direitos humanos universais. A
Declaracio é a evidéncia de que o inicio do desenvolvimento dos direitos humanos
internacionais nao se preocupou exclusivamente com o desenvolvimento dos direitos
civis e politicos, uma vez que ela ressalta os diretos sociais e econémicos das
criangas. Finalmente, a Declaragdo de 1924 é importante porque seu titulo
reconhece internacionalmente a ligacdo entre bem-estar infantil e direito das
criangas, bem como volta a atengdo dos Estados para a necessidade de proteger
esses direitos. Com isso, os lideres de Estado se comprometeram a incorporar suas
disposi¢gdes em suas legislagdes domésticas. “O Ministério de Instru¢do Publica da
Franca, por exemplo, determinou que uma coépia da Declaracao deveria ficar exposta
em todas escolas™?®9),

Apods o fim da Segunda Guerra Mundial dissolve-se da Liga das Nacgodes,
tendo em vista que seus objetivos passaram a ser insuficientes para a manutengéo

da paz mundial®V. Cria-se, portanto, em 1945, a Organizagdo das Nagdes Unidas,

XXV A Segunda Guerra Mundial desestabilizou a Liga das Nagdes, cuja origem estava ligada as
Forcas Aliadas e aos acordos de paz, em particular no Tratado de Versalhes, que encerraram a
Primeira Guerra Mundial, tonando-se uma liga de vitoriosos e n&o representando os paises
imparcialmente. Durante a Guerra, a Liga continuou a existir, no entanto, apés 1939, somente
operagdes menores eram permitidas ao Secretario-Geral, sendo, finalmente, dissolvida em 1946.
Em 1941, em um encontro de Chefes de Estado, dentre eles: Winston Churchill e Franklin Delano
Roosevelt, assinou-se a Carta do Atlantico, que representou a entrada norte americana na
Segunda Guerra Mundial e os principios pelos quais deveriam ser conduzidas as relacdes
internacionais no poés-guerra. Em 1943, na Conferéncia de Moscou e na Conferéncia de Teera
inicia-se efetivamente a discussao do regime do pds-guerra e a necessidade de uma organizagao
internacional para gerir o sistema internacional. Em 1944, na Conferéncia de Dumbarton Oaks
reunem-se os lideres mundiais, especialmente Joseph Stalin, Winston Churchill, Franklin Delano
Roosevelt e Chiang Kai-Shek, os quais contemplam o desenho institucional da Organizagéo das
Nagdes Unidas. Finalmente, em 1945, na Conferéncia de S&o Francisco é criada a Organizagéo
das Nagdes Unidas, por meio da assinatura da Carta das Nag¢des Unidas, entrando em vigor com
a assinatura e ratificacdo de 51 Estados e com objetivos mais abranges e instituicdes mais
eficazes que a Liga das Nagbes, preocupando-se ndo apenas com a manutengéo da paz entre os
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cuja Comissdo Temporaria Social, advinda do Conselho Econémico e Social das
Nacdes Unidas (ECOSOC), instituiu debates sobre a possibilidade de uma segunda
Declaragao sobre os Diretos da Crianga. A Comissao previu trés possibilidades: 1)
poderia reiterar a Declarardo de Genebra original com pequenas alteragdes textuais;
2) poderia manter a forma, a estrutura e o conteudo da Declaracéo, acrescendo-lhe
alteragdes que transformariam o documento em um Carta das Nagdes Unidas sobre
os Direitos da Crianga; ou, 3) elaboraria uma Carta nova. Em 1949, a Comisséo
Temporaria Social votou a favor da segunda proposta. Decidiu-se pela elaboracao de
uma Carta das Nagdes Unidas sobre os Diretos da Crianga, incorporando os novos
conceitos de bem-estar infantil®®.

N&o obstante o voto da Comissdo, em 1949, 21 Estados™

apoiaram a
decisdo de formular uma nova Declaragado sobre os Diretos da Crianca, enviando
projetos de textos ao Secretario Geral. Observa-se que desde o principio a
Declaragao teve adeséao global, com o engajamento de diversos paises com culturas
e de desenvolvimento econémico distintos®. A Comissdo Social e o ECOSOC
examinaram a necessidade e a possibilidade de uma declaragao especial sobre os
direitos da crianga para além da Declaragdo Universal de Diretos Humanos™'!
promulgada em 1948. Concordou-se, entdo, que as necessidades especiais das
criancas mereciam uma declaragdo em separado, tendo em vista que Declaracao
Universal de Diretos Humanos deve ser considerada como um declaragéo geral, a
qual pode ser complementada por declaracbes especificas. Assim, em 1950, a
Comissao Social adotou um esbogo de declaragao.

Apds a adocdo pela Comissdo Social do esbogco de declaragado, o Conselho
Econbémico e Social das Nagbes Unidas (ECOSOC), em 1951, decidiu remitir o texto

para a Comissdo das Nagdes Unidas para os Diretos Humanos™""' (CNUDH) para

paises, mas também com a manuteng¢do da seguranga, com questdes de direitos humanos e de
assisténcia humanitaria, bem como com o desenvolvimento social e econdmicos dos paises.

XXV Bélgica, Burma, Canada, Columbia, Checoslovaquia, Dinamarca, Republica Dominicana,
Equador, Egito, india, Iraque, México, Paises Baixos, Nova Zelandia Panama, Filipinas, Africa do
Sul, Suécia, Reino Unido, Estados Unidos e Venezuela %2 ® 19,

XV A Declaragao aplica-se a todos seres humanos, logo, implicitamente também as criangas, mas
existem dois artigos que se referem as criangas especificamente: artigo XXV (2) “A maternidade e
a infancia tém direito a cuidados e assisténcia especiais. Todas as criangas nascidas dentro ou
fora do matrimbnio, gozardo da mesma protegéo social” e artigo XXVI (3) “Os pais tém prioridade
de direito na escolha do género de instrugdo que sera ministrada a seus filhos”.

XVIlENntre 2005 e 2006, o Secretario-Geral, entédo, Kofi Annan atendeu as reivindicagdes dos Estados-
Parte de reforma os organismos das Na¢des Unidas, dentre. Entre as mudancgas ocorridas esta a
substituicdo da Comissdo das Nagdes Unidas para os Direitos Humanos (CNUDH) para o
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que pudessem ter outra perspectiva e analisa-lo com mais profundidade. Tendo em
vista que a CNUDH, naquele momento, tinha como projeto o Pacto Internacional
sobre Direitos Civis e Politicos e o Pacto Internacional sobre Direitos Econémicos,
Sociais e Culturais — ambos promulgados em 1966 —, ela sé conseguiu analisar o
esbogo em 1957%°. Os debates realizados pela CNUDH, entre 1957 e 1959,
resultaram em um texto alternativo, o qual foi enviado ao ECOSOC. O esboco
proposto pela CNUDH foi entdo deliberado pelo Terceiro Comité da Assembleia
Geral, que é responsavel pelas questdes sociais, humanitarias e culturais. Em 19 de
novembro de 1959, o Terceiro Comité aprovou a Declaragédo por 70 votos a 0, com
apenas duas abstencgoes, declarada no dia 20 de novembro de 1959

Ao contrario do que muitos estados gostariam, a Declaragdo de 1959 é um
documento conciso, que contém um predmbulo e dez principios. O predmbulo®

descreve os principios como enunciados de diretos e liberdade e convoca

0s pais, os homens e as mulheres em sua qualidade de individuos, e as
organizagbes voluntarias, as autoridades locais e os Governos nacionais
para que reconhegam estes direitos e se empenhem pela sua observancia
mediante medidas legislativas e de outra natureza, progressivamente
instituidas.

O predmbulo faz mencéo explicita a Declaragao Universal de Direitos Humanos, de
maneira a relembrar que as criangas possuem os direitos descritos nessa
Declaragao em conjunto com toda humanidade.

De acordo com a Declaragdo, toda crianga tem direito a um nome, uma
nacionalidade, nutricdo adequada, habitacdo, recreacdo e assisténcia médica
adequadas®. Da-se importancia as necessidades especiais das criangas, fisica,
mental e socialmente incapacitadas e a criancas sem familia®®. O direto a educacao,
bem como os direitos a brincar e divertir-se estao inclusos, cabendo as autoridades
a promocao desses direitos®. Uma clara diferenca entre a Declaragcdo de 1924 e a
Declaracdo de 1959 é que aquela dizia que as criangas seriam as primeiras “a
receber amparos em tempos de dificuldade”®*, enquanto essa diz que a crianca esta
“entres os primeiros a receber prote¢do e socorro’®. Essa é uma abordagem mais
realista, levando em conta situacbes em que a vida de mais criangas seriam salvas,
se a ajuda fosse administrada primeiro a um adulto que é médico, por exemplo. A

Declaragdo dos Diretos da Crianga consagra o principio de que as criangas tém

Conselho de Direito Humanos das Nagbes Unidas (CDH), em 2006.
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direito a “protecdo especial™® e que tal protegdo deve ser executada de modo a
contemplar o “melhor interesse da crianga™®, o qual tera “consideracgao primordial™®.

Uma das discussdes mais importantes foi o titulo que se daria ao documento.
No esbogo original o texto foi nomeado®® * '2: “Carta das Nagbes Unidas sobre os
Diretos da Crianga”. Esse titulo era favorecido por Israel e oposto pelos Estados
Unidos, pois o ultimo acreditava que esse nome implicitamente traria forca
vinculativa ao diploma, que era a intengao de Israel. A Comissao Social considerou
trés titulos: Resolucdo, Proclamacdao e Declaragdo dos Diretos da Crianga.
Finalmente, a Comissado Social escolheu Declaracdo, de maneira a enfatizar sua
ligacdo com a Declaragéo precedente e com o intuito de indicar a posi¢ao particular
em relagédo a Declaragao Universal de Direitos Humanos. De acordo com os Paises

Baixos ainda ndo era o momento para a adogdo de uma Convengao, porque® ® 2

as grandes diferengas econémicas, sociais e culturais e as visées muito
divergentes sobre moralidade e religido predominantes em diversos
Estados-membros (poderia dar) daria origem a muitos problemas, que
devem, pelo menor por enquanto, ser considerados irresoluveis.

Apesar de nao ter sido constituida como um instrumento juridico vinculante,
sendo uma resolugao da Assembleia Geral, a Declaracdo dos Diretos da Crianca foi
adotada unanimemente, o que lhe confia uma importancia € um peso maior que
outras resolugcdes adotadas pela Assembleia Geral. Da adogdo unanime pela
Assembleia geral, no minimo, indefere-se sua forgca moral, porque seus principios
tiveram aprovacdo de todos Estados-membros das Nag¢des Unidas. Ademais, a
Declaragao representou um avango no pensamento do direito infanto-juvenil, pois
diferentemente de sua predecessora, ela adota uma linguagem juridica que concede
diretos. Enquanto na Declaragcdo de 1924 a crianga € um objeto de direitos, na
Declaragao de 1959, ela comega a n&o ser vista mais como um recipiente passivo,
mas como sujeito de direitos, que tem a possibilidade de desfrutar os beneficios de
direitos e liberdade especificas.

Em 1959, os Estados, majoritariamente, concordaram em nao adotar um
tratado vinculativo sobre os direitos da crianca. Contudo, em 1979, as Nacbes
Unidas celebrava os 20 anos da promulgagao da Declaragao dos Diretos da Crianga,
ademais 1979 foi o ano escolhido como ano internacional da crianga, o que levou os
Estados a retirarem sua oposi¢ao a possibilidade de um tratado vinculante. Retirar a

oposigao, no entanto, ndo significava apoio incondicional. No inicio da elaboragdo da
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Convencao sobre os Direitos da Crianga, ela ndo era considerada como um
documento prioritario na agenda dos Estados, isso porque, naquele momento,
elaborava-se a Convencgao contra a Tortura e Outros Tratamentos ou Penas Cruéis,
Desumanos ou Degradantes. Com o tempo, entretanto, a ideia de prote¢ao a crianca
ganhou momentum, pois os delegados perceberam a importancia do trabalho que
eles realizavam, além da repercussdo que esse documento poderia trazer
mundialmente, especialmente porque o texto se desenvolveu de modo a abarcar
muito mais do que estava do esbogo inicial sobre direitos econébmicos, sociais e
culturais.

O nascimento do momentum deveu-se essencialmente as mudancas
ocorridas no pés-guerra. Independentemente, da divisdo Leste-Oeste, que a Guerra-
Fria causou, a preocupagao com os direitos civis, politicos, sociais, econdmicos e
culturais foram cristalizados no Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Politicos e
no Pacto Internacional sobre Direitos Econdémicos, Sociais e Culturais, ambos
promulgados em 1966. Os paises, em sua maioria, empenhavam-se em internalizar
em suas legislacbes nacionais esses diretos, uma vez que suas populacdes
demandavam de seus governos mais liberdade e igualdade. A populagao infanto-
juvenil emergia como um novo estrato social importante, pois eles comegaram a ser
reconhecidos como um grupo social que tinha demandas, como também
necessitavam de protegao especial. A populacao infanto-juvenil passou a ser vista
como um grupo que precisava de protecdo especifica, nascendo a visdo de que
eram sujeitos de direitos. No entanto, a Declaragdo de 1959 n&o mais refletia essa
conjuntura. Dai veio o momentum, em consequéncia os Estados retiraram sua
oposigdo a um tratado vinculativo. Os Estados comegcam a perceber que para
efetivamente prevenir discriminagdes contra criangas era necessario nao apenas
instrumentos que tivessem acgdes proibidas. As criangas, devido a sua
vulnerabilidade sui generis, necessitavam de um tipo de protegdo com nivel mais
elevado do que os tratados internacionais da época consistiam. Ademais, era
preciso um documento que tivesse em seus escopo principios interpretativos
especificos para o grupo infanto-juvenil, sendo os dois principios fundamentais o de
melhor interesse da crianca e o de capacidade progressiva das criangas®.

Com essas expectativas em pauta, iniciaram-se os trabalhos para a
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convencao sobre os direitos da crianga. A Polénia submeteu o primeiro esbogo a
CNUDH em 1978, cujo texto assemelhava-se a Declaragdo de 1959. “A intengcao
original da Polénia era ter o texto adotado em 1979 para celebrar o ano internacional
da crianga™?® " A CNUDH solicitou que o Secretario-Geral observasse as opinides
e sugestbes dos Estados-membros e dos érgdo competentes. O Secretario-Geral
recebeu 28 respostas dos Estados-membros, 4 de agéncias especializadas e 15 de
organizagdes nado-governamentais®®. Em 1979, baseando-se nessas respostas a
CNUDH decidiu estabelecer um grupo de trabalho pré-sessdes para fazer um
esbogo da convengdo®. A intencdo de fazer um grupo pré-sessdes era para que
mesmos os Estados-membros que nao participassem da CNUDH pudessem opinar.
Tomou-se o esboco polonés como base do trabalho, mas com o tempo os Estados
perceberam que o documento poderia expandir em todas suas acepgdes e assim o
fizeram. A finalizacdo da primeira leitura da Convencao, resultado do Grupo de
Trabalho, ocorreu em fevereiro de 1988. Para completar a segunda leitura, o Grupo
de Trabalho realizou 12 sessdes entre 28 de novembro a 9 de dezembro. O desejo
de finalizar a segunda leitura levou o Grupo a nao discutir profundamente certos
temas, como o consentimento da crianga em tratamentos médicos e as implicagdes
de experimentagdes médicas em criangas®?. Finalmente, em 21 de janeiro de 1989,
o Grupo de Trabalho adotou o relatério, que foi enviado para a CNUDH a fim de ser
apreciacao e posteriormente transmitido para a Assembleia Geral. A Assembleia
Geral adotou a Convencgao por consenso em 20 de novembro de 1989 e entrou em
vigor em 2 de setembro de 1990. A partir de sua entrada em vigor o desafio passou
a ser construir pontes para as legislagdes nacionais com o intuito de efetivamente
implementar as normas prescritas pela Convengao.

Descrevendo-a®?® ' de forma ampla a

Convencéo sobre os Diretos da Crianga € o ultimo documento internacional
de uma série de tratados relativamente recentes, a qual reconhece que os
individuos tém status em direito internacional e por meio da qual Estados
concordam em vincular-se a fim de implementar direitos especificos para
todos os individuos e direitos adicionais para grupos especificos de
individuos.

Ela tem em seu corpo os quatro P's: a participagao de criangas em decisdes
que afetam seu destino; a prote¢ao de criancas contra discriminacdo e todas as
formas de exploragdo e abandono; a preveng¢ao contra danos a crianga; e, a

prestacdo de assisténcia visando suas necessidades basicas®. Interpretar a
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Convencao dessa maneira permite sua melhor compreensdo, proporciona maior
disseminagdo de seus principios, bem como implica o incremento da
responsabilidade de aplicagdo pelos Governos signatarios. Ademais, essa divisdo
permite que a Convengdo nao se resuma a protegcdo e prevengao, mas também
abarque a prestacgao e participacao, ou seja, € necessaria a implementacéo de todos
0s principios conjuntamente. Sem duvidas, em termos do desenvolvimento do Direto
da Crianga, o direito mais significativo da Convengdo é a participagdo e
provavelmente o mais controverso, tendo em vista que a maior parte da legislagao
nacional dos Estados-membros foca na interpretacdo do melhor interesse e nao
proporciona a crianca o desfrute de autonomia.

A Convengdo abrange toda gama de direitos civis, politicos, econémicos,
sociais e culturais. Ela € muito distinta dos outros tratados de direitos humanos, pois
nao se preocupa em apenas conceder e implementar os direitos em tempos de paz,
compreendendo também a regulamentacédo de conflitos armados, ja que afetam as
criangas como civis e combatentes. A intengao original da Convengao nao era de ser
um tratado que abarcasse todos possiveis aspectos diarios de proteg¢ao, prevengao
e participacdo da vida de criangas, como sugere o esbogo preliminar polonés®, no
entanto, o Grupo de Trabalho permitiu essa expansido de modo a criar um
documento vinculante, que beneficia a vida cotidiana da crianca e permite o
desenvolvimento de legislagbes internas. Ao analisar a Convencao € possivel
observar que ela contempla cinco objetivos. Primeiro, a Convengao criou direitos
para criangas, sob o guarda-chuva de direito internacional, em que havia uma
lacuna, incluindo o direito da crianca de preservar sua identidade e o direito de
criangas indigenas de praticar sua cultura. Segundo, A Convencédo é um tratado
internacional com amplitude global. Até sua adocdo, o direito infanto-juvenil tinha
sido reconhecido e aprimorado apenas em casos jurisprudenciais ou em tratados
regionais, como o direito da crianga de ser ouvida nos tribunais e a Convengéao
Europeia de Diretos do Homem, de 1950, da Unido Europeia (UE); a Convengao
Americana sobre Diretos Humanos, de 1969, da Organizagao dos Estados Africanos
(OEA); e, a Carta Africana dos diretos do Homem dos Povos, de 1981, da
Organizagdo da Unidade Africana (OUA), subtituida em 9 de julho de 2002, pela

Uniao Africana (UA). Terceiro, a Convengao cria normas vinculantes em areas que
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anteriormente tinham apenas recomendagdes nao vinculantes, incluindo
salvaguardas em processos de adogao e direitos de criangas com deficiéncia fisica e
mental. Quarto, ela impde novas obrigagdes em relagédo a protecéo e a prestacao de
assisténcia para as criangas, compreendendo a obrigagao dos Estados de tomar
medidas efetivas para cuidar de criangas que sofreram abuso ou foram exploradas
ou abandonadas e para abolir praticas tradicionais prejudiciais a saude da crianga,
como a circuncisdo feminina. Finalmente, a Convengao acrescenta a obrigacéo dos
Estados-membros de ndo impedir as criangas de desfrutar os direitos e liberdades
concedidos por ela.

O direito humano das criangas foi o primeiro a ser reconhecido por meio da
Declaragdo de Genebra de 1924, no entanto, demorou mais de meio século para
retomar suas discussdes e implementar direitos especificos e eficazes. A resisténcia
dos Estados em aderir a um tratado vinculante condicionou a promulgacdo da
Declaragao de 1959, cujo impacto ficou muito aquém da repercusséo da Declaragao
Universal de Direitos Humanos, de 1948, e nao representava por inteiro os Diretos
da Crianga. Foi apenas no final dos anos setenta, que os Direitos da Crianga
comegaram a emergir como essenciais para os Estados. A mudanca parece ter sido
motivada ndo em razdo da necessidade de conceder direitos ao grupo infanto-
juvenil, mas em virtude da crenga de que a promog¢ao e a protegcado dos Direitos da
Crianca criava menos divisdes politicas que outros assuntos dispostos nas agendas
internacionais dos paises. De qualquer forma, em 1989, uma convencéao vinculante
sobre os diretos da crianga sobreveio e tem em seu corpo a imensa
responsabilidade de ndo apenas proteger e prevenir a crianga de danos, mas
prestar-lne assisténcia e, principalmente, conceder-lhe a possibilidade de
participagdo ativa na sociedade. Esse ultimo designio € um dos pontos mais
importantes da Convencgao, gracas a evolugdo do papel da crianga na sociedade.
Cabe salientar, portanto, que a crianga ndo € mais objeto de diretos, ela € um sujeito
de diretos em plena formacao de suas capacidades e como tal deve ser respeitada.
Para tanto, é importante que os Estados se dediquem a implementagcido da evolugao
das capacidades da crianga (ou capacidade progressiva), de modo a conceder-lhes
a autonomia necessaria para a consecugao de seus desejos.

A Convencgao sobre os Diretos da Crianga, de 1989, introduz pela primeira vez
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o conceito de evolugcdo das capacidades (ou de capacidade progressiva) em seu
artigo 5°. A capacidade progressiva é descrita como um principio interpretativo da
propria Convencdo, reconhecendo que as criancas estdo constantemente
aperfeicoando suas capacidades. Isso significa que a medida que a crianga cresce e
se desenvolve ha uma menor necessidade de dependéncia e uma maior capacidade
de assumir a responsabilidades por decisbées que afetem sua vida. Esse principio
reconhece efetivamente que as criangas possuem capacidades cognitiva e moral
que se desenvolvem ao longo da vida, bem como certifica que determinar a crianga
como incapaz de fazer parte de processos de tomada decisao € errdneo. A proposta
do artigo 5° n&o é atribuir excessivas responsabilidades a crianga e ao adolescente,
mas conceder-lhes tudo aquilo que suas capacidades os permitem. E importante
ainda conjugar o artigo 5 com o artigo 12 da Convengao, que afirma que a crianca
tem o direito de estar envolvida no processo de tomada de decisdo que diga a seu
respeito. Dentro de um contexto meédico-clinico, compreendendo que a crianga
possui capacidades progressivas e direito de estar envolvida no processo de tomada
de decisdo, € possivel concluir que as criangas possuem uma autonomia
progressiva. Essa autonomia progressiva significa que a crianga, na medida de seus
desenvolvimentos cognitivo e moral, formulara suas proprias opinides no contexto
médico-clinico e tera o direito de ter essas opinides consideradas. Esses dois artigos
permitem a criangca efetivamente participar do processo de tomada de deciséo,
sempre respeitando seu nivel de desenvolvimento cognitivo e moral, bem como |he
assegurando um nivel de participagdo confortavel a sua capacidade.

O nascimento na legislacdo internacional de um direito voltado
exclusivamente para criangas nao foi ignorado pelo Estado Brasileiro que participou,
enviado delegados para a composi¢cao de ambas as Declaragbes e da Convencgao.
O Brasil assinou e ratificou a Convengao, promulgando-a em 1990, ou seja, ela faz
parte do arcabouco juridico brasileiro e por ser um tratado internacional que versa
sobre direitos humanos, ela € uma norma supra-legal. Uma norma supra-legal é
aquela que esta abaixo da Constituicdo Federal, mas acima das leis
infraconsitucionais, como o Cdédigo Civill e o Estatuto da Crianga e do Adolescente,
logo, cabe as normas infraconsitucionais se adequarem a Convengao. A lei brasileira

€ um tanto peculiar no que diz respeito as normas que tratam sobre o direto infanto-
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juvenil e nem sempre se molda as normas internacionais que internalizou. Uma
lacuna a ser destacada no ordenamento juridico patrio € que apesar estabelecer a
protecdo, a prevencao e a prestacao de assisténcia a crianga, ha uma auséncia de
previsdo do direito fundamental de participagdo, pautando suas leis apenas no
principio do melhor interesse e ignorando por completo o principio da capacidade
progressiva. Observando a conjuntura internacional de como a crianga veio a ser
reconhecida como sujeito de direitos, € importante ainda analisar como ela veio a ser
caracterizada como sujeito de direitos no ambito interno e quais as diferengas

relevantes entre eles.

3.2. APERSPECTIVA HISTORICA NACIONAL

O direito infanto-juvenil vive um momento incomparavel. O ambito
internacional construiu fortes alicerces em torno dos direitos da crianga, procurando
nao apenas proteger e preservar seus interesses, mas também assistir e conceder-
Ihes a possibilidade de participacdo. Essa € a nova concepg¢ao da crianga dentro do
grupo social, ela ndo é mais um objeto fragil, ela € um sujeito de direitos, que pode
desfrutar de suas liberdades e ter sua voz ouvida. A sociedade brasileira caminha
sobre as bases que o direito internacional criou. A principio, o Direito da Crianca era
voltado exclusivamente para conter o adolescente infrator, por meio da Doutrina da
Situagéo Irregular, mas o legislador percebeu que a vulnerabilidade desse individuo
merecia uma atengdo mais global. Assim em 1990 foi promulgado o Estatuto da
Crianca e do Adolescente, que enquadra as criangcas e o0s adolescentes como
sujeitos de direito. No entanto, é preciso conhecer o percurso histérico que a
sociedade brasileira enfrentou até a promulgagdo do Estatuto, de modo a
compreender o passado e construir um futuro autdnomo para as criangas.

As ordenacgdes do Reino de Portugal eram as leis que vigoravam na coldnia
brasileira. O pais eram a autoridade maxima no seio familiar, podendo castigar o filho
como modo de educa-lo, se sobreviesse lesdo ou a crianga morresse do castigo,

excluia-se a ilicitude da acao, pois o pai estava dentro do seu direito. As Ordenacdes
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Filipinas, na fase imperial, punia cruelmente os infratores, fosse ele menor ou nao.
Segundo a lei, a imputabilidade penal era alcangada aos 7 anos. Dos 7 aos 17anos,
havia uma atenuacdo na aplicacdo da pena, Dos 17 aos 21 anos de idade,
considerava-se o individuo como um jovem adulto, podendo sofrer toda as penas
impostas, inclusive a de morte por enforcamento. “A excecdo era o crime de
falsificacdo de moeda, para o qual se autorizava a pena de morte natural para
maiores de 14 anos™?®4),

O Caddigo Penal do Império, de 1830, modificou muito pouco as sang¢bes das
Ordenagdes Filipinas. Estendeu a inimputabilidade até os 14 anos de idade e
introduziu um exame da capacidade de discernimento ao aplicar as penas, mantido
até 1921, quando se promulgou a Lei n. 4.242, a qual “substituiu o subjetivismo do
exame biopsicologico pelo critério objetivo de imputabilidade de acordo com a
idade™® * 9 Se houvesse discernimento, no entanto, as pessoas entre os 7 e 14
anos poderiam ser encaminhadas para casas de corre¢ao, podendo permanecer
nelas até os 17 anos. O Cdédigo Penal dos Estados Unidos do Brasil conservou as
mesmas caracteristicas do anterior, com pequenas alteragcbées. A verificagdo do
discernimento permaneceu para aqueles entre 9 e 14 anos, trazendo a
inimputabilidade para os menores de 9 anos. Dos 14 aos 17 anos, o individuo
recebia 2/3 da pena aplicada ao adulto®.

Paralelamente as puni¢cdes dos Cdodigos Penais, o Estado agia por meio da
Igreja, no campo nao infracional. Em 1551, introduziu-se a politica de recolhimento
ao fundar “a primeira casa de recolhimento de criangas do Brasil, gerida pelos
jesuitas que buscavam isolar as criangas indias e negras da ma influéncia dos pais,
com seus costumes barbaros™°® 49, No século XVIII, o Estado passa a se preocupar
com os orfaos e as criancas abandonadas, tendo em vista que era uma pratica
comum deixar criangas (ilegitima ou filhos de escravos) nos conventos, nas portas
das igrejas, em residéncias ou ainda no meio da rua. Para solucionar esse problema,
o Estado importa da Europa a Roda dos Expostos e implanta-as nas Santas Casas
de Misericérdia®®. No periodo Republicano, a populagéo do Rio de Janeiro e de Sao
Paulo aumentou exponencialmente, em razdo da migracdo de escravos recém-
libertos. De modo a construir uma imagem favoravel a Republica, foram fundadas

entidades assistenciais, que contribuiam com medidas higienistas e praticas de
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caridade para debelar os males sociais®.

No tocante aos jovens, a concepgdo alternava-se sobre as formas de
assegura-lhes os direitos e defender a sociedade dos adolescentes, considerados
degenerados. Assim, em 1906, inauguram-se as casa de recolhimento, “dividindo-se
em escolas de prevengao, destinadas a educar menores em abandono, escolas de
reforma e colbnias correcionais, cujo objetivo era regenerar menores em conflito com
a lei**®® %) Em 1912, pela primeira vez um projeto de lei altera a perspectiva sobre
os direitos da crianga. A Proposta do Deputado Jodo Chaves contemplava os
movimentos internacionais, que advogavam a introdugao de tribunais e de juizes
especializados em criangas e adolescentes, afastado o direito penal como regulador
exclusivo®. A perspectiva internacional em conjunto com os debates no plano interno
permitiram a construcdo da Doutrina do Direito do Menor. Essa Doutrina
compreendia o binbmio caréncia-delinquéncia, a qual criminalizava a infancia pobre.
A visédo da época, advinha da Doutrina da Situagao Irregular, que impunha ao Estado
o dever de proteger a crianga e o adolescente mesmo que isso significasse suprimir-
Ihes os direitos e as garantias.

Em 1926, publicou-se o primeiro Codigo de Menores, por meio do Decreto n.
5.083, cujo objetivo principal era de cuidar de criangas e adolescentes abandonados
e expostos. Pouco depois, em 1927, o Cédigo Mello Mattos, Decreto n. 17.943-A,
substituiu o Cédigo de Menores, introduzindo o Juiz de Menores e responsabilizando
as familias pela assisténcia das necessidades basicas das criangas,
independentemente de sua situagdo econdémica. Ao Estado restariam medidas

assistenciais™™*

e preventivas de modo a minimizar a infancia de rua®. No campo
infracional, “as criangcas e adolescentes até os 14 anos eram objeto de medidas
punitivas com finalidade educacional. Ja os jovens, entre 14 e 18 anos, eram
passiveis de punicdo, mas com responsabilidade atenuada” ® 4", Essa lei procurou
unir assisténcia e justica, necessarias para a atuagéo centralizadora, controladora e
protecionista do Juiz de Menores. Criou-se, assim, a categoria do “menor”, conceito
estigmatizante, que so6 finda em 1990 com o Estatuto da Crianga e do Adolescente.

A Constituicao brasileira de 1937 ampliou o horizonte social infanto-juvenil,

XXX O Decreto n. 16.272, de 1923, publicou as primeiras normas de assisténcia social, que buscava
proteger os menores abandonados e delinquentes, fruto de debates do | Congresso Brasileiro de
Protecéo da Infancia.
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assim como contribui com os setores mais carentes da populagao. “O Servigo Social
passa a integrar programas de bem-estar, valendo destacar o Decreto-Lei n.
3.799/41°%, que criou o Servigo de Assisténcia ao Menor (SAM), que atendia
menores delinquentes e desvalidos” % ?4). Nesse momento, a tutela da infancia era
caracterizada pelo regime de internagdes, ou seja, os vinculos institucionais
substituiam os vinculos familiares. O intuito do Estado era de recuperar a crianga e o
adolescente, de forma que eles se adequasse ao comportamento social, mesmo que
isso significasse um afastamento completo de sua familia®®. Ndo se preocupava com
as relacdes afetivas, mas com a correcao do “delinquente”.

Em 1943, instalou-se uma Comissdo Revisora do Cdédigo Mello Mattos. A
conclusao da Comisséao foi que o problema das criangas era social, por isso 0 codigo
por ela elaborado tinha aspectos mistos, tanto social como juridico. No entanto, a
Comisséao foi desfeita e os trabalhos para um novo codigo foram interrompidos,
devido ao Golpe Militar de 1964. A década de sessenta, marcou a queda do SAM, ja
que ele se distanciava de seu objetivo inicial. Seu percurso foi marcado por desvio
de verbas, ensino precario, superlotacdo e incapacidade de recuperagdo dos
internos®, por isso a Lei n. 4.513, de 1964, o extinguiu e criou a Fundagao Nacional
do Bem-Estar do Menor (Funabem). A Funabem atuava de forma centralizadora e
verticalizada e baseava-se na Politica Nacional do Bem-Estar do Menor (PNBEM).

Contudo, a pratica era distinta do que a norma impunha.

Legalmente, a Funabem apresentava uma proposta pedagogico-assistencial
progressista. Na pratica, era mais um instrumento de controle do regime
politico autoritario exercido pelos militares. Em nome da seguranca nacional,
buscava-se reduzir ou anular ameagas ou pressdes antagbnicas de
qualquer origem, mesmo se tratando de menores, elevados, naquele

momento histérico, a categoria de “problema de seguranca nacional”. %° ¢ 47)

Com a perspectiva de que a crianga e o adolescente eram um problema de
segurancga nacional, outorgou-se a Lei n. 5.228/67, que reduzia a responsabilidade
penal para 16 anos e resgata-se o critério da capacidade de discernimento para
aqueles entre 16 e 18 anos. Entretanto, em 1968, retoma-se a imputabilidade aos 18
anos, prescrita no regime anterior. Os anos sessenta e setenta foram permeados por
discussodes sobre a necessidade da reforma ou criagdo de uma legislagdo menorista,
que teve frutos em 10 de outubro de 1979 com a publicagdo do Cédigo de Menores

pela Lei n. 6.697, a qual consolidava a Doutrina da Situagdo Irregular®. Sua

XXX Redefinido pelo Decreto-Lei n. 6.865, em 1944,
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aplicacao acarretou a segregacao do adolescente nas casas de internagdo, como
solugéo para carentes e infratores da lei. Em 1990, a Funabem estava desgastada,
em sua maior parte pelos mesmos problemas que levara o0 SAM a extingdo, sendo
substituida pelo Centro Brasileiro para Infancia e Adolescéncia (CBIA). “Percebe-se,
desde logo, a mudancga teminoldgica, ndo mais se utilizando o estigma “menor”, mas
sim “crianca e adolescente”, expressdo consagrada na Constituicdo da Republica de
1988 e nos documentos internacionais™° ® 47,

A Constituicdo Federal do Brasil, de 1988, foi a que consolidou os direitos e

garantias individuais, dentre eles no caput do artigo 227, determina-se® que é

dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar a crianga, ao
adolescente e ao jovem, com absoluta prioridade, o direito a vida, a saude,
a alimentagdo, a educagio, ao lazer, a profissionalizagdo, a cultura, a
dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria,
além de coloca-los a salvo de toda forma de negligéncia, discriminagao,
exploragéo, violéncia, crueldade e opresséo.

O Estatuto da Crianca e do Adolescente, promulgado em 1990, por meio da
Lei n. 8.069, observando a determinacdo constitucional, determina as formas de
protecdo, bem como estabelece os direitos de toda populagdo infatojuvenil. Na
exposi¢ao de motivos desse Estatuto, destacam-se as palavras de Tancredo Neves,
a época Governador de Minas Gerais, pois representavam o espirito brasileiro
daquele momento, o qual buscava a cristalizacdo da cidadania no Pais: “A crianca é
a nossa mais rica matéria-prima. Abandona-la a sua propria sorte ou desassisti-la
em suas necessidades de protegdo e amparo é crime de lesa-patria "7 (3454,

O Estatuto emergiu no momento em que o pais buscava estabelecer o Estado
Democratico e, para tanto, consolidou bases que se assentaram nos fundamentos
constitucionais e nos direitos e garantias prescritos na Constituigdo Federal, de
1988. O Estatuto advém de um novo paradigma social em que a crianga € sujeito de
direitos, uma conquista internacional advinda da Declaracédo dos Direitos da Crianca,
de 1959, e, cristalizada na Convengédo sobre os Direitos da Crianga, de 1989. O
surgimento do Estatuto da Crianca e do Adolescente é resultado da articulagao de
trés vertentes: os movimentos sociais, os agentes juridicos e as politicas publicas.
Os movimentos sociais pressionaram e reivindicaram, os agentes juridicos
compilaram tecnicamente os desejos sociais e coube ao poder publico, por meio das
Casas Legislativas, efetivar os anseios da sociedade civil e as determinagdes

constitucionais. O Estatuto “traduz um conjunto de direitos fundamentais
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indispensaveis a formacao integral das criancas e dos adolescentes”® ® 9. E uma
norma especial com abrangéncia ampla, que forma um microsistema. No se limita a
enunciar regras de direito material, pois enumera regras processuais, institui tipos de
penais, estabelece normas de direitos administrativos, principios de interpretacao,
politica legislativa, buscando efetivar o ditame constitucional de ampla tutela das
criancas e dos adolescentes.

As criangas e os adolescentes receberam, desse modo, um cédigo que se
desvinculou das amarras da Doutrina da Situagao Irregular, j4 que passou a
contemplar a doutrina da “protecdo integral a crianca e ao adolescente™®, que
“agora, além de se responsabilizar os pais ou responsaveis pela situagéo irregular
do menor, outorga-se a este uma série infindavel de direitos necessarios ao seu
pleno desenvolvimento™® ® 2 A principal mudanga entre os Cddigos anteriores e o
Estatuto € o meio e o motivo da intervencéo estatal na esfera familiar. Anteriormente
o Estado intervinha quando se falhava na assisténcia que deveria prestar a crianca e
ao adolescente; atualmente, o Estado também é demandado se nao for prestado a
crianga e ao adolescente o que lhe é devido na area de saude, educagao, dentre
outros cuidados basicos que eles necessitam para se desenvolver plenamente.

O Estatuto divide-se em duas partes. Na primeira parte, apresenta-se os
direitos fundamentais elencados no artigo 227, da Constituicdo Federal, bem como
0s mecanismos e instrumentos a disposi¢cao para salvaguardar a integridade fisica,
mental e moral das criangas e dos adolescentes. Nessa parte geral, regulamenta-se,
ainda, os instrumentos de tutela, guarda e adog¢do. Na segunda parte, defini-se as
diretrizes e bases da politica de atendimento dos direitos das criangas e dos
adolescentes a fim de garantir a vigéncia do preceito de coloca-los a salvo de “de
qualquer forma de negligéncia, discriminagdo, exploragao, violéncia, crueldade e
opressao™®, por acdo ou omissdo. Essa parte especial, dispde sobre as entidades e
as formas de atendimento, as orientacdes e funcionamento dessas estruturas de
maneira a implementar as medidas de protegao especial, as garantias processuais
nos casos de atos infracionais, como também as atribuicées da Justica da Infancia e
da Juventude da Magistratura, do Ministério Publico, dos Conselhos tutelares, dos
Advogados e dos servigos auxiliares. Finalmente, as disposi¢des finais e transitorias

normalizaram a aplicagao do diploma legal, “definindo a estrutura da nova politica de
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atendimento, seus mecanismos de financiamento e suas interfaces com outros
aspectos da legislagéo vigente™ ¢ 34%6),

A fim de implementar os preceitos constitucionais de prote¢ao a crianga e ao
adolescente e reconhecendo que a infancia € uma fase peculiar, que demanda
cuidados em faixas etarias distintas, o legislador apontou uma importante diferenca
entre a crianga e o adolescente no artigo 2° do Estatuto. Assim, “considera-se
crianga, para os efeitos desta Lei, a pessoa até doze anos de idade incompletos, e
adolescente aquela entre doze e dezoito anos de idade”®®. O critério de protegéo a
pessoa até os 18 anos de idade adotado pelo legislador brasileiro coaduna com o
artigo 1° da Convengao sobre os Direitos da Crianga, que postula que crianga é
“todo ser humano com menos de dezoito anos de idade”®. Essa distingdo entre
crianga e adolescente é essencial para o Estatuto, pois ha diferenga na aplicagao de
medidas pedagdgicas, quando da pratica de atos infracionais. A crianca sdo
aplicadas as medidas do artigo 101, do Estatuto, as quais preocupam-se em
proteger o menor de 12 anos; ao adolescente, o ato infracional imputa-lhe as
medidas socioeducativas, determinadas no artigo 112 do Estatuto, sendo a mais
severa a internacdo em estabelecimento educacional, cujo periodo maximo nao
excede 3 anos (art. 121, §5°, Lei n. 8.069/90).

O Estatuto afirma que a crianga e o adolescente “gozam de todos direitos
fundamentais inerentes™® aos seres humanos e reafirma a doutrina da protegao
integral. A doutrina é repetida, pois o legislador acreditou ser necessario ratificar que
a crianca e o0 adolescente se encontram em uma situagdo peculiar de
desenvolvimento, ou seja, é necessario assegurar-lhes além dos direitos basicos e
essenciais que todos seres humanos possuem, direitos especiais que permitam o
seu desenvolvimento psiquico e psicoldgico. O artigo 4 da Lei n. 8.069/90 reitera que
a implementagao dos direitos da crianga devera advir da conjugacao de esforgos
entre a familia, a sociedade e o Estado. A familia, a sociedade e o Estado séo
responsaveis por efetivar os direitos a saude, a vida, a alimentacédo, a educacéo,
dentre todo outros elencados.

Vale ainda ressaltar os principios que orientam o Estatuto, para melhor
compreender como se efetiva a sua aplicacao. Inicialmente, destaca-se o principio

da prioridade absoluta, previsto no artigo 227, da Constituigdo Federal e nos artigos
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4 e 100, paragrafo unico, inciso Il, da Lei n. 8.069/90. Esse principio “estabelece a
primazia em favor das criangcas e dos adolescentes em todas as esferas de
interesse. Seja no campo judicial, extrajudicial, administrativo, social ou familiar, o
interesse infanto-juvenil deve preponderar”®®¢". QO objetivo da prioridade é realizar a
protecao integral, assegurando primazia ao menor de idade enquanto pessoa em
formagao, pois se encontra em condigao fragilizada diante da sociedade. Por isso o
paragrafo unico, do artigo 4 da Lei n. 8.069/90, elenca que a garantia de prioridade

compreende®:

a) primazia de receber protegao e socorro em quaisquer circunstancias;

b) precedéncia de atendimento nos servigcos publicos ou de relevancia
publica;

c) preferéncia na formulagao e na execucgao das politicas sociais publicas;
d) destinagao privilegiada de recursos publicos nas areas relacionadas com
a protegdo a infancia e a juventude.

Fica claro que a doutrina de protegcdo integral tem carater preventivo,
impingindo ao Poder Publico a efetivacdo das politicas publicas voltadas para as
criangas e os adolescentes; a familia, seja natural ou substituta, o dever moral de
responsabilidade pelo bem-estar das criangas e dos adolescentes sob seus
cuidados; e, finalmente, a comunidade e a sociedade em geral, a responsabilidade
de salvaguardar os direitos das criancas e dos adolescentes.

O principio do melhor interesse tem um ‘“intuito orientador tanto para o
legislador como para o aplicador, determinando a primazia das necessidades da
crianga e do adolescente como critério de interpretagao da lei, deslinde de conflitos,
ou mesmo para elaboragéo de futuras regras”®® ® % Assim, no dmbito juridico, a
analise do caso concreto sempre devera ser pautada sob o principio do melhor
interesse da crianga ou do adolescente envolvido, de modo a garantir o respeito aos
direitos fundamentais titularizados pelo publico infanto-juvenil. Faz-se necessario
entender que "melhor interesse ndo € o que o Julgador entende que € melhor para a
crianga, mas sim o que objetivamente atende a sua dignidade como crianga, aos
seus direitos fundamentais em maior grau possivel’*® * % portanto, os julgamentos
que se utilizam do Estatuto ndo devem estar sujeitos aos subjetivismos do
Magistrado, do Ministério Publico, dos defensores e tampouco dos pais ou
responsaveis. O destinatario do Estatuto € a criangca e o adolescente e ndo os pais
ou responsaveis, logo, € o interesse infanto-juvenil que deve ser salvaguardado.

O Estatuto da Crianga e do Adolescente afasta a Doutrina da Situagao
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Irregular de carater assistencialista e filantropico, cuja gestao centralizadora do
Poder Judiciario estigmatizou o a crianga e o adolescente ao consagrar o binébmio
abandono-deliquéncia e traz a consagragao da Doutrina da Protecao Integral, que
constréi um novo paradigma para o direito infanto-juvenil. De acordo com essa
Doutrina, as criangas e o0s adolescentes ndo sdo mais objetos de protecao
assistencial, uma vez que passam a ser titulares de direitos subjetivos.

No que diz respeito ao direito da crianca de participagao, o Estatuto limita-se a
possibilidade de participagao das criangas e dos adolescentes em processo judiciais
ou administrativos, mas traz conceitos inovadores. Primeiramente, ele concede o
direito a liberdade a crianga e ao adolescente no artigo 16. Liberdade € o direito do
individuo de agir como melhor Ihe parecesse, mas o Estatuto restringe o seu
significado ao determinar os aspectos da liberdade que podem ser desfrutados pela

criancga e pelo adolescente, como se vé®e.:

Art. 16. O direito a liberdade compreende os seguintes aspectos:

| - ir, vir e estar nos logradouros publicos e espagos comunitarios,
ressalvadas as restricoes legais;

Il - opinido e expressao;

Il - crenga e culto religioso;

IV - brincar, praticar esportes e divertir-se;

V - participar da vida familiar e comunitaria, sem discriminagéo;

VI - participar da vida politica, na forma da lei;

VII - buscar refugio, auxilio e orientacéo.

Observa-se que os aspectos da liberdade que permite a crianga o direito de
participagao é: 1) participar da vida familiar; 2) participar da vida politica, podendo os
maiores de 16 anos votar (artigo 14, § 1°, inciso ¢, Constituicdo Federal); e, 3) a
possibilidade de dar opinides e de se expressar. A possibilidade de opinar e de se
expressar fica restrita a processos judicias ou administrativos. E um dos principios
que rege a aplicagao de medida de protecdo a oitiva obrigatoria e a participacao,
segundo o artigo 100, inciso XII°:

a crianga e o adolescente, em separado ou na companhia dos pais, de
responsavel ou de pessoa por si indicada, bem como os seus pais ou
responsavel, tém direito a ser ouvidos e a participar nos atos e na definigdo
da medida de promogao dos direitos e de protegdo, sendo sua opiniao
devidamente considerada pela autoridade judiciaria competente.

E uma das garantias processuais, para o adolescente, o disposto no artigo
111, inciso “V — direito de ser ouvido pessoalmente pela autoridade competente”.
Finalmente, de acordo com a Lei n. 12.010, de 3 de agosto de 2009, ao aventar a

possibilidade de colocar a crianga ou o adolescente em familia substituta, artigo 28,
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do Estatuto®®:

§ 12 Sempre que possivel, a crianga ou o adolescente sera previamente
ouvido por equipe interprofissional, respeitado seu estagio de
desenvolvimento e grau de compreensdo sobre as implicagdes da medida, e
tera sua opinidao devidamente considerada.

§ 2° Tratando-se de maior de 12 (doze) anos de idade, sera necessario seu
consentimento, colhido em audiéncia.

Esses artigos d&o as crianga e aos adolescentes a capacidade procedural de
serem ouvidas e de terem sua opinido respeitada. A Lei n. 12.010 de 2009 define
que a oitiva da crianca ou do adolescente como fator preponderante no conjunto de
provas indispensaveis no processo de colocacdo em familia substituta. Sua
importante novidade é de incorporar o principio da Convengdao de 1989: a
capacidade progressiva da crianga, tendo em vista a ressalva: “respeitado seu
estagio de desenvolvimento e grau de compreensdo sobre as implicagdes da
medida”; e, o estabelecimento de faixa etaria para a possibilidade de consentimento
em maiores de 12 anos. Isso significa que o Estatuto determina que os adolescente
tém capacidade cognitiva e moral suficiente para fazer escolhas nos processos
judicias e administrativos. Falta, no entanto, ao Estatuto a possibilidade da crianga e
do adolescente de fazerem escolhas sobre todos os assuntos relacionados a eles.
Se a Lei n. 12.010 internalizou a possibilidade de capacidade progressiva e de
consentimento para os adolescentes em processos judiciais e administrativos, é
possivel um nova lei 1) que estabeleca a capacidade progressiva como principio do
Estatuto; 2) que o adolescente tem capacidade de avaliar e de compreender
situagdes no contexto médico-clinico, tendo o direito de consentir ou n&o sobre os
tratamentos e os procedimentos; e, 3) que a crianga tem o direito de dar sua opinido
no contexto meédico-clinico e tem o direito de sua opinido ser considerada, na
medida do seus desenvolvimento.

O arcabouco juridico brasileiro em relagdo aos Direitos da Crianga deve ser
aperfeicoado, acompanhando a evolucado do papel da crianca. Como o fez por meio
da Lei n. 12.010/2009, a qual trouxe o conceito de capacidade progressiva,
determinou que o adolescente tem capacidade deciséria e que a crianga deve ter
sua opinido respeitada no ambito judicial. Seria possivel, portanto, transladar essa
conjuntura do ambito judicial para o contexto médico-clinico. Isso porque, se o

adolescente tem capacidade de compreender e de avaliar racionalmente sobre sua
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colocacdo em familia substituta e efetivamente consentir se deseja ou nao a
mudancga, e a crianga devera ser ouvida e ter sua opinido devidamente considerada
quando na sua colocacao de familia substituta, a crianca e o adolescente podem ter
esses mesmo direitos na tomada de decisbes no ambito clinico. Especialmente
porque a crianga e o adolescente ao decidirem sobre a familia substituta, fazem uma
escolha sobre sua preferéncia no lar em que irdo morar e se desenvolver, € uma
decisdo que mudara sua vida, assim como sido as decisdes feitas no contexto
meédico-clinico. O avanco da norma deve refletir as necessidades sociais, como nos
Estados Unidos e na Espanha que ja possuem legislacdo que ao mesmo tempo
resguarda a condicdo de pessoa em desenvolvimento que € a crianga, respeitando
que o amadurecimento da crianca e do adolescente merece um arbitrio distinto,
criando, dessa forma, uma nova nomenclatura, que € o “menor maduro”. A
Convencao sobre os Diretos da Crianca, de 1989, consagrou a crianga como uma
pessoa em desenvolvimento e como tal sua capacidade evolui de acordo com seu
desenvolvimento fisico e moral. E fundamental considerar esse aspecto peculiar da
crianga, seu desenvolvimento cognitivo e moral permite que com a idade ela tenha
maturidade moral suficiente para se evolver no processo de tomada de decisoes.
Segundo, Kant a expressdo da autonomia pelo ser humano € uma forma de
efetivagdo da dignidade. Pode-se, portanto, tendo em conta a filosofia kantiana,
afirmar que a autonomia é fundamental para efetivar os direitos consagrados no
arcabouco juridico brasileiro. Sua forma de expressdo pode ser materializada por
meio do consentimento informado, das diretivas antecipadas ou ainda do
assentimento informado. O direito brasileiro determina que para realizar qualquer ato
da vida civil é necessaria a capacidade juridica, o que significa dizer que a pessoa
deve ter mais de 18 anos para transacionar negocios juridicos. Diante desses fatos,
no entanto, uma questdo emerge: a maioridade juridica foi decidida por arbitrio do
legislador e tendo em vista teorias como a capacidade progressiva e a doutrina do
menor maduro, ela deve ser contestada. A Psicologia do Desenvolvimento permite a
visdo de que adolescentes ja possuem maturidade moral e cognitiva suficiente para
tomas decisdes autbnomas. Esse campo da psicologia também diz que as criangas
conseguem compreender o que esta acontecendo com elas e avaliar as opgdes de

procedimentos, podendo assentir ou dissentir a eles, e ter sua opiniao levada em
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conta.

Como mortal, o homem sempre esta vulneravel a doencgas e, infelizmente,
ainda existem patologias sem cura. A impossibilidade terapéutica € uma situagao
fragil tanto para o adulto como para a crianga, especialmente porque € um momento
que nao se espera recair sobre o jovem. Nao € usual se questionar sobre as
criangas em fim de vida e principalmente ndo € comum se inquirir sobre quais
direitos essas criancas tém nesse momento tdo delicado de suas vidas. Assim, o
ponto central da dissertagdo concentra-se na questdo da efetivacdo da autonomia da
crianga, por meio do envolvimento da crianga no processo de tomada de deciséo, na

medida de sua capacidade, no contexto médico-clinico.
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4. A CRIANGA EM FIM DE VIDA E O PRINCIPIO DA AUTONOMIA PROGRESSIVA

Devido ao afastamento contemporaneo da morte e das inumeras decisdes
que o fim de vida envolve, a terminalidade da vida € um assunto pouco tratado
socialmente. A morte, no entanto, esta profundamente ligada a medicina, cujo
objetivo maior é manter o paciente saudavel e vivo, o que, por vezes, significa negar
a possibilidade de o paciente estar em fim de vida. Conceituar o fim de vida € muito
dificil. Pode-se admitir que um progndstico de trés a seis meses de vida significa que
0 paciente é terminal, mas o paciente podera viver muito mais tempo do que o
previsto. E possivel, entdo, definir a terminalidade de vida a partir do tratamento que
€ auferido ao paciente. Por exemplo, quando a terapéutica ndo faz mais efeito,
talvez seja o momento de manter o paciente em cuidados paliativos. O rechaco de
tratamento futeis e inuteis em pacientes terminais foi determinado pelo Cdédigo de
Etica Médica, isso significa que no Brasil é possivel ao paciente a morte sem
prolongamentos excessivos. Com isso, € crivel admitir que a sociedade brasileira
acolhe a ortotanasia e ndo aceita a distanasia. Apesar de ndo serem aceitos no
Brasil, vale ainda analisar os conceitos de eutanasia e suicidio assistido, uma vez
que eles fazem parte da terminalidade da vida e ndo devem ser confundidos com
outros termos.

A morte é inevitavel e compreendé-la faz parte do ambito médico clinico, tanto
em pacientes adultos como em criangas e em adolescentes. Especialmente, porque
0 ambito médico-clinico envolve inumeras decisbes sobre tratamentos e
procedimentos. Participar dessas decisbes de forma autbnoma €& um direito
conferido ao individuo juridicamente capaz, importando na exclusdo das crianca e
dos adolescentes do processo de tomada de decisées. E necessario enfatizar que a
crianga por ser pequena e fragil ndo esta desprovida de opinido. A possibilidade de
enxergar a crianga como sujeito de direitos e de efetivar seus direitos fundamenta a
Doutrina do Menor Maduro, ja concretizada no Estado Unidos e na Espanha, bem
como ampara o principio da autonomia progressiva. Esses dois institutos
estabelecem que a crianga esta sempre progredindo intelectual e moralmente, o que

Ihe permite ser parte do processo de tomada de decisdes, especialmente quando a
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decisdo afeta sua vida. E a partir dessa concepgéo que se encontra o principio da
autonomia progressiva, a qual permite o envolvimento efetivo do adolescente e da
crianca no processo de tomada de decisdo, na medida de de seu desenvolvimento

cognitivo e moral no contexto de tratamento médico.

4.1. ATERMINALIDADE DA VIDA E A CRIANCA EM FIM DE VIDA

O binbmio vida-morte sempre esteve presente na historia da humanidade. As
questdes sobre a mortalidade humana foram constantemente protagonistas de
discussdes filosoficas, de romances e ainda posam importantes debates na
Academia. Os extremos da vida atraem polémicas, porque, apesar de serem
questdes de amplo estudo, pairam ainda muitas duvidas, as quais as ciéncias nao
conseguem responder. O corpo do morto para os hebreus era considerado como
uma coisa impura, que nao podia ser tocada. Os indios americanos atiravam flechas
ao ar para afugentar os espiritos do mal. Varias culturas criaram rituais para repelir o
mal contido na morte, os espiritos maus. “A tradigdo do tumulo pode advir do desejo
de sepultar bem fundo os maus espiritos, e as pedrinhas que muitos enlutados
jogam como homenagem traduzem simbolos do mesmo desejo”® ®8. Em um funeral
militar, a salva de tiros pode ser considerada o mesmo ritual indigena de atirar
flechas nos céus. A morte € ainda um acontecimento medonho, pavoroso e
universalmente inexplicavel. A veneracdo dos mortos e 0 medo da morte pouco
mudou com o passar dos anos. O modo de conviver e lidar com a morte foi o que se
alterou.

A medicina como disciplina que trata da prevencédo e da cura de doencgas
nasceu em paralelo com a necessidade de o homem prevenir a morte ou a prolongar
vida 0 maximo que conseguisse. Isso porque as epidemias dizimaram inumeras
vidas, como a Peste Negra, no século XIV, que devastou mais da metade da
populacdo na Europa. O progresso da medicina minimizou esses problemas
sanitarios por meio das vacinagdes em massa, assim como se encontrou solucoes

para os problemas médicos mediante o uso de antibidticos, quimioterapia,
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contribuindo para que decrescesse o numero de casos fatais de moléstias
infecciosas e de doencas cronicas. Esse avanco biomédico, entretanto, trouxe novos
problemas, especialmente na area médica. A morte saiu do seio familiar, como
ocorria antigamente, a exemplo das “Memdrias Pdstumas de Bras Cubas”, de
Machado de Assis, e “A Morte de Ivan llitch”, de Leon Tolstéi. Dois romances que
mostram como funcionava a sociedade dezenovesca e que relatam como os
protagonistas morrem em suas casas. A hospitalizagdo, promovida em massa no
Século XX, afasta o doente da sociedade, tornando a morte solitaria, mecanica e
desumana™™.

Com o surgimento dos hospitais nasce a medicina moderna, cuja
impossibilidade de prevenir a dor, o sofrimento, e a morte tornou-se sinbnimo de
fracasso e prolongar a vida, ampliar a quantidade de tempo vivo um triunfo. Pouca
preocupagcao recaia sobre a qualidade que esse prolongamento de vida
proporcionaria. “‘Uma de suas consequéncias € o eclipse da solicitude pela boa
morte cultivada”®? ® '?) e resisténcia a morte, considerada como inimiga da vida. Um
dos principios em que a medicina se baseia € a sacralidade da vida, mas isso nao
significa que ela deva estar dissociada do conceito de qualidade de vida. A
“sacralidade da vida significa que a pessoa, independentemente do estado de
saude, tem valor e ndo deve ser utilizada como meio e sim tratada com dignidade”"”
78 QO valor da vida quem da é a pessoa para si mesma, a importancia e a qualidade
de vida € um conceito subjetivo e pessoal. Nao pode o médico, portanto, valorar a
vida em substituicdo da pessoa, por isso a preservagao da vida, apesar de ser um
valor fundamental, ndo deve ser absoluto.

A mudanga de valores morais na sociedade brasileira, especialmente a
possibilidade de humanizar os tratamentos e procedimento do paciente e a
compreensao pelos profissionais de saude da importéncia da qualidade de vida do

paciente, provocaram uma mudanca na relagdo meédico-paciente e compeliram o

XX Segundo o Conselho Federal de Medicina, a parada total e irreversivel das fungbes encefalicas
equivale a morte, a qual devera ser definida por meio de exames cinicos. Para mais informacdes
olhar a Resolugéo 1.480 de 1997 do CFM. Disponivel em: <http://www.portalmedico.org.br/resoluc
0es/CEM/1997/1480_1997.htm>. A Associacdo Médica Mundial (WMA), por meio da WMA
Declaration of Sidney on the Determination of Death and the Recovery of Organs, de 1968,
determinou critérios para concluir o que é morte, com o intuito de possibilitar a doagao de 6rgaos.
Além de determinarem a morte como sendo a cessacgao irreversivel de todas as fungbes de todo o
cérebro, inclusive do tronco cerebral (morte encefalica), também é possivel averiguar a morte
quando ha a interrupgcao irreversivel da fungao circulatoria e respiratéria. Disponivel em:

<http://www.wma.net/en/30publications/10policies/d2/>.
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Conselho Federal de Medicina a atualizar a ética médica, promulgando um novo
codigo. “Estamos diante de uma nova sociedade, na qual valores e comportamentos
humanos se alteraram, e, nesse contexto, também mudou a relagcdo médico-
paciente™ ® '2) Com isso, as atitudes diante dos cuidados de saiude mudaram,
diminuindo o comportamento paternalista e possibilitando a efetivagao da autonomia
do paciente. O novo Cédigo de Etica Médica, Resolucdo n. 1.931/2009 do CFM, em
vigor desde 13 de abril de 2010, substituiu o Cédigo de Etica Médica de 1988. Uma
das mais importantes novidades desse Codigo € que dentre os seus 25 principios se
admite a possibilidade da finitude humana, tendo em vista que o texto fala da
terminalidade da vida e como devem ser os cuidados nesse momento. O Cddigo
anterior, de 1988, nao admitia a possibilidade da morte, o médico deveria se utilizar
de todos os meios possiveis para manter os pacientes vivos. O novo Cdédigo de
Etica Médica®® reconhece ainda os avancos biomédicos e biotecnoldgicos,

estimulando o cuidado e a isonomia:

XXV - Na aplicacdo dos conhecimentos criados pelas novas tecnologias,
considerando-se suas repercussdes tanto nas geracbes presentes quanto
nas futuras, o médico zelara para que as pessoas ndo sejam discriminadas
por nenhuma razao vinculada a heranga genética, protegendo-as em sua
dignidade, identidade e integridade.

Com o advento do novo Cédigo de Etica Médica, a terminalidade de vida
passa a ser mais aceita na sociedade plural brasileira. E importante assinalar que a
terminalidade da vida € um momento singular, no entanto, uma gama de ag¢des
podem ser tomadas, ndo existindo uma definicao precisa para ela. Para tentar defini-
la vale avaliar os conceitos™ de eutandsia, distanasia, ortotanasia e suicidio
assistido, uma vez que sao situacdes cotidianas na vida dos profissionais de saude e
a partir da compreensao desses conceitos sera possivel construir uma definicdo
para a terminalidade da vida.

O termo eutanasia possui uma multiplicidade de significados e por isso se
revela confuso, especialmente, porque o relacionam ao obscuro campo da eugenia
nazista. Dessa época adveio, a errada nogao do direito de morrer, que se usa em

contextos diametralmente opostos a eutanasia, como um tipo de morte sem

autorizacdo, cruel ou mesmo genocida, ao invés de uma morte digna e piedosa. O

XXl Faz-se necessario ressaltar que a pratica das acgdes de eutanasia, distanasia, ortotanasia e
suicidio assistido s6 ocorrem quando o paciente esta em fase terminal e possui doenga incuravel
ou cronico-degenerativa.
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momento que revolucionou a discussdo moderna do direito de morrer foi a
publicagdo da histéria de Debbie®, na revista The Journal of American Medical
Association. Um residente médico viu uma paciente de 20 anos em estado avancado
de cancer ovariano, desgastada pelo sofrimento e na agonia suprema de sua dor.
Ela, entdo, suplicou ao médico para que acabasse com aquela afligdo. Bastou um
unico pedido e o residente foi a enfermaria e retornou com a dose letal de morfina
que acaba com a vida de Debbie. As agdes exacerbadas de Jack Kevorkian M.D.%°,
que provocou a morte de mais de 130 pacientes, por meio do suicidio assistido,
corroboraram para que esse assunto voltasse a pauta das discussdes. A publicagao
do Caso Debbie e as a¢des de Jack Kevorkian permitiram a abertura de espaco para
o debate sobre o significado da eutanasia e do direito de morrer do paciente, bem
como se passou a questionar sobre a ética e a moral dos profissionais de saude. Foi
nesse fulgor que, na Inglaterra, a House of Lords publicou o The Walton Report, em
1994, elaborado pelo comité que tratava de ética médica, definindo eutanasia e
suicidio assistido®.

E possivel classificar a eutanasia a partir de duas perspectivas. A primeira
leva em conta o consentimento do paciente, podendo ser voluntaria ou involuntaria.
O Caso Debbie € um exemplo de eutanasia involuntaria. Ndo ha acordo entre
médico e paciente, ndo ha deliberagdes sobre direito de morrer, escolhas, liberdades
e autonomia. Debbie requereu a morte, mas o médico n&o questionou sua vontade,
apenas aplicou a morfina para findar seu sofrimento. A eutanasia voluntaria é seu
oposto, ela resulta de um consenso, mediante o do conhecimento livre e informado
acerca das possibilidades de tratamentos e das deliberacdes sobre qual o melhor
caminho para a qualidade de vida do paciente a partir de seus credos e vontades, ou
seja, € uma decisdo autbnoma do paciente.

A segunda perspectiva leva em consideragdo a agcdo do meédico em relagéo
ao paciente, podendo ser passiva, ativa ou que resulte de um duplo-efeito. Na
eutanasia passiva o paciente terminal morre devido a falta de intervengdes
terapéuticas ou porque ha interrupcdo de um tratamento extraordinario, com a
finalidade de diminuir a agonia do paciente. O exemplo mais notorio € de Terri
Schiavo, que aos 35 anos, em 1990, sofreu uma parada cardiaca massiva e devido

a falta de oxigénio ficou em estado vegetativo. Apdés meses na UTI e inUmeras
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tentativas de reanimacéao, seu marido peticionou, em 1998, ao Tribunal de Justica da
Florida para que os médicos retirassem a sonda nasogastriga, que a nutria. No
entanto, os pais de Terri acreditavam que ela estava consciente e se opuseram a
retirada da sonda, que terminaria sua vida. O processo durou de 1998 a 2005,
quando um juiz de Pinellas County ordenou a retirada da sonda e apds treze dias ela
veio a falecer®”. Na eutanasia de duplo-efeito, o médico ndo tem o animus de realizar
a eutanasia, mas devido a intervengdes terapéuticas ou dosagens mais fortes para
diminuir o sofrimento do paciente o processo de morte € acelerado.

Finalmente, na eutanasia ativa a morte é provocada explicitamente com fins
misericordiosos. Somente em dois paises a eutanasia ativa passou a ser uma
possibilidade efetiva e juridicamente legitima de terminar a vida. O primeiro a acolher
a eutanasia ativa em sua legislagao foram os Paises Baixos, em 10 de abril de 2001,
quando seu Parlamento aprovou a eutanasia ativa e o suicidio assistido como meios
legais de terminar a vida. Contudo, foram cuidadosamente estabelecidos critérios
para que o procedimento seja realizado sem que haja perseguigéo civil e criminal
dos profissionais de saude, sdo eles®:

1. 0 paciente tem que fazer o requerimento de forma cuidadosa e voluntaria;

2. o sofrimento do paciente deve ser insuportavel e ndo deve haver perspectiva
de melhora;

3. deve ter sido informado ao paciente de sua situagao e suas perspetivas;

4. paciente e médico devem chegar a conclusdo conjunta de que n&o existe
alternativa razoavel a luz da situagao do paciente;

5. deve ter sido consultado ao menos outro médico, o qual deve ter visto o

paciente e ter Ihe dado sua opinido por escrito, segundo os critério prévios; e,

6. o0 médico deve terminar a vida do paciente ou providenciar o suicidio assistido
segundo os devidos procedimentos médicos e atengéo.

Posteriormente, em 16 de maio de 2002, a Bélgica também permitiu a
eutanasia ativa como forma legal de terminar a vida. Diferentemente dos Paises
Baixos, a Bélgica apenas regulou a eutanasia ativa, ndo ha em seu texto mencao ao
suicidio assistido. Cabe registrar que na Bélgica a lei adveio do Comité Consultivo
Nacional de Bioética. Nos Paises Baixos, a lei foi resultado de uma trajetéria de

casos e € permitido a crianga e ao adolescente, entre oito e dezesseis anos™" se

XXlINos Paises Baixos a maioridade sanitaria é dezesseis anos, ou seja, com dezesseis anos o
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eles forem considerados capazes de avaliar seus proprios interesses, escolher pelo
suicidio assistido ou pela eutanasia, apds 0s seus pais ou responsaveis serem
consultados e os critério forem seguidos®. Na Bélgica, os menores de idade podem
pedir a terminagao da vida por meio de injecao letal e é explicito que a eutanasia
devera ser garantida a pessoas que nao tenham recursos, sendo que o Estado
arcara com os custos, e, por fim, existe a possibilidade de um paciente que nao
esteja em estado terminal requerer a eutanasia. Nesse ultimo caso, um terceiro
meédico devera ser consultado. Todos os casos na Bélgica deverao ser revistos por
um comité especial que avaliara se os critérios legais forma cumpridos®. No Brasil, a
eutanasia é pratica proibida, sendo considerada homicidio. O Cdédigo de Etica
Médica®* também nao admite a pratica, uma vez que estipula em seu artigo 41 que é
vedado ao médico: “Abreviar a vida do paciente, ainda que a pedido deste ou de seu
representante legal’.

Deve-se ainda, compreender o que € a recusa de tratamento. Isso porque ela
€ classificada por alguns autores como eutanasia passiva, para outros € um instituto
completamente diverso. Independente de classificagdes e conceituagdes ha de se
vé-la como uma escolha autbnoma do paciente. Normalmente, o paciente se recusa
ao tratamento quando ndo ha mais recursos para cura, ou seja, quando o paciente
estd em um estagio de terminalidade tdo avangado, que ndo ha mais tratamento que
restaure sua saude. Seu organismo soO aceita tratamento paliativos, para impedir a
dor e outros efeitos da patologia. Nesse momento, o paciente em sa consciéncia
recusa intervengdes terapéuticas por entendé-las intteis a seu caso’. Gail Povar, no
artigo Withdrawing and withholding therapy: putting ethics into practice, criou critérios
que permitem a retirada de tratamento em consonancia com preceitos éticos. Ao
seguir tais critérios a decisao seria consciente e voluntaria, sem o0 meédico
constranger o paciente, permitindo uma deciséo livre, esclarecida e ponderada. S&o
eles™:

1. clareza. A decisao deve ser nitida e os motivos para tomar a deciséo de
retirada do tratamento devem ser lucidos;
2. comunicac¢do. O médico devera comunicar ao paciente sobre sua situacio e

quais as perspectivas de tratamento. E importante que exista espaco para os

adolescente tem os mesmo direitos e deveres do adulto no ambito médico-clinico, podendo
inclusive fazer testamento vital e assinar consentimento informado.
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questionamentos do paciente e para a exposicdo de seus valores e crengas
dentro de uma relagdo médico-paciente colaborativa, afastando-se do
paternalismo

3. cuidado. Tendo em vista que € uma decisdo muito importante e irreversivel, é
necessario observar se o paciente nao se encontra confuso sobre seu estado,
assim como sua familia, caso contrario sera uma decisdo precipitada. A
retirada de tratamento deve ser definitiva e conclusiva, por isso deve ser uma
decisdo consciente e clara, sem interferéncia de sentimentos como a dor, a
raiva, a negacao elc;

4. fechamento. E a aceitacdo de seu estado e da decisdo de retirar o tratamento.
Assim, a reflexdo acerca da aceitacdo da doenca nao diz respeito somente ao
fato de té-la, mas também envolve o entendimento de que nao existem
tratamentos efetivos que curem ou restaurem a saude e de que a retirada do

tratamento permite o prosseguimento natural da vida.

Além da eutanasia e da retirada de tratamento, outro instituto que faz parte da
terminalidade de vida é a distanasia. Ela € o prolongamento da vida de um paciente,
por meio da adocdo de tratamento futeis, extraordinarios e qualquer outra
intervencao terapéutica que mantenha o coragao batendo e o fluxo de sangue ao

cérebro, permanecendo o paciente vivo em termos médicos. Segundo Pessini'” ¢ 48,

o termo também pode ser empregado como sindnimo de tratamento futil e
inatil, que tem como consequéncia uma morte medicamente lenta e
prolongada, frequentemente acompanhada de sofrimento. Nessa conduta
nao se prolonga a vida propriamente dita, mas o processo de morrer.

A eficacia do tratamento futil é infima, tendo em vista que ndo se prima pela
qualidade de vida do paciente, sua finalidade é manté-lo vivo, mesmo que isso
signifique atrela-lo a maquinas para que ele ndo venha a sucumbir a morte. Utilizam-
se extensos recursos hospitalares, por vezes, com medo de ser considerado um
homicidio. Devidos aos avangos biomédicos e a negagao da medicina em relagéo a
morte, a pratica da distanasia se tornou comum no meio hospitalar. A
frankstenizacdo do paciente passou a ser aceita, pois € por meio das maquinas e
dos tubos que o individuo continua vivo.

A ortotanasia pode ser considerada como o seguimento natural da vida,

porque o paciente ndo sofre com a obstinacao terapéutica. No Brasil, foi proposta
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primeiramente pela Resolugdo n. 1.805/20067%, porém foi suspensa por agao civil
publica™. A Resolugdo permitia claramente a pratica da ortotanasia e assim
dispunha:

Na fase terminal de enfermidades graves e incuraveis é permitido ao médico
limitar ou suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida
do doente, garantindo-lhe os cuidados necessarios para aliviar os sintomas
que levam ao sofrimento, na perspectiva de uma assisténcia integral,

respeitada a vontade do paciente ou de seu representante legal. e

No entanto, o Poder Judiciario entendeu que a matéria que nao poderia ser
disposta em uma Resolugao pelo Conselho Federal de Medicina, suspendendo-a e
tornando-a invalida. Contudo, com o advento do Cédigo de Etica Médica de 2010 a
pratica se tornou licita, ja que esta disposta em seu 1° capitulo, na parte do
Principios Fundamentais, no inciso XXIl, com a seguinte redacgéo: “Nas situag¢des
clinicas irreversiveis e terminais, o médico evitara a realizagcdo de procedimentos
diagnosticos e terapéuticos desnecessarios e propiciara aos pacientes sob sua
atencao todos os cuidados paliativos apropriados”™®. O Artigo 41 do Cddigo proibe ao
médico abreviar a vida do paciente, mas o paragrafo unico, desse mesmo artigo,

determina® que:

Nos casos de doenca incuravel e terminal, deve o médico oferecer todos os
cuidados paliativos disponiveis sem empreender agdes diagnésticas ou
terapéuticas inuteis ou obstinadas, levando sempre em consideragao a
vontade expressa do paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu
representante legal.

Com isso, é possivel admitir que o novo Cédigo de Etica Médica aceita a
pratica da ortotanasia, ndo tolerando a distanasia. A possibilidade de ortotanasia é
um progresso do Conselho Federal de Medicina, pois seu novo Codigo encontra
harmonia com os avangos biomédicos e se atualiza ao reconhecer a mortalidade
humana, ja que possibilita ao paciente terminal e com doenga incuravel a escolha de

tratamentos paliativos.

Essa filosofia de cuidados € uma proposta de abordagem integral a pessoa,
indo ao encontro das necessidades fisicas, sociais e espirituais, quando
estamos frente a uma pessoa com doenga cronico-degenerativa ou sem

prognéstico positivo ou em fase final de vida. 63 (p127)

Os cuidados paliativos sédo realizados em pacientes sem possibilidade
terapéutica, em fim de vida e com doencas incuraveis. Sua finalidade ndo é a cura,
nem restaurar a saude, pois a morte € iminente e inevitavel, mas isso ndo significa

que a pessoa desistiu de viver, o principal foco desse tipo de cuidado é manter



120

qualidade de vida até a morte. Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), o

cuidado paliativo é uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes

e das familias, por meio da prevencgao, do alivio do sofrimento, do tratamento da dor

e de outros problemas fisico, psicossocial e espiritual, possiveis gracas a

identificacdo precoce e avaliagdo correta da doenca™. Com a intengdo de

compreender melhor o tratamento, a OMS estabeleceu dez preceitos. O cuidado

paliativo™:

1.

deve proporcionar alivio da dor e de outros sintomas que causam sofrimento.

2. afirma a vida e considera a morte como processos naturais.
3.
4

nao pretende nem apressar, nem adiar a morte.
deve integrar os aspectos psicossociais e espirituais de assisténcia ao

paciente.

. deve oferecer um sistema de apoio para ajudar os pacientes a viverem tanto

ativamente quanto possivel até a morte.

. deve oferecer um sistema de apoio para ajudar a familia a lidar com a doenga

do paciente e com seu proprio luto.

. usa uma abordagem em equipe para atender as necessidades dos pacientes e

de seus familiares, incluindo aconselhamento para ao luto, se indicado.

. ird melhorar a qualidade de vida e também podera influenciar positivamente o

curso da doenca.

. € aplicavel no inicio do curso da doencga, em conjunto com outras terapias que

se destinam em prolongar a vida, tais como a quimioterapia ou a radioterapia.

10. inclui as investigagbes necessarias para melhor compreender e gerir

complicagdes clinicas que causam sofrimento.

O Codigo de Etica Médica de 2010 implementa claramente os cuidados

paliativos aos pacientes no paragrafo unico do artigo 41 e também no artigo 36 em

que dispde, ainda, sobre a pratica médica em relagdo ao doente terminal, sendo

vedado ao médico®®:

Art. 36. Abandonar paciente sob seus cuidados.

§ 2° Salvo por motivo justo, comunicado ao paciente ou aos seus familiares,
0 médico ndo abandonara o paciente por ser este portador de moléstia
crbnica ou incuravel e continuara a assisti-lo ainda que para cuidados
paliativos.
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Evita-se a pratica da obstinagdo terapéutica e a aplicacdo de medidas
extraordinarias para manter o paciente vivo. Observa-se que existem meios e tipos
de tratamentos. Sdo meios ordinarios de tratamento os que preservam a vida ao
utilizar todos remédios, tratamentos e operagbes que oferecem beneficio para ao
paciente. Sdo meios extraordinarios de tratamento os remédios, tratamentos e
operagdes que nao oferecem um beneficio razoavel ao paciente ou que l|he
perdurem a dor e o sofrimento. No tocante aos tipos de tratamento ha além do
tratamento paliativo, o tratamento terapéutico, que visa reduzir os sintomas da
doenca, ao bloquear a evolugdo da doenca ou ao criar condigbes para o
restabelecimento do organismo. O tratamento futil € aquele que ndo gera qualquer
beneficio ao paciente, mantendo-o vivo. Ele pode ser aceitavel se mantém-se o
paciente vivo por motivos imperiosos, como aguardar a chegada de um familiar. A
obstinagao terapéutica € o mesmo que tratamento futil, a diferenga é que o primeiro
deriva do francés: L'acharmement thérapeutique, enquanto o segundo do inglés:
futile treatment'” .

Ha mais uma vertente dentro da terminalidade da vida: o suicidio-assistido.
Ele se enquadra, nesse contexto, porque €& diversas vezes confundido com a
eutanasia voluntaria. Seu conceito pode ser construido mediante o exame do caso
Ramén Sampedro da Espanha, que virou o filme Mar a Dentro. Ramén foi ajudado
por diversas pessoas a cometer suicidio pois, sendo tetraplégico, nao tinha
capacidade fisica para realiza-lo. Um amigo deu-lhe o copo, o outro colocou agua, o
préximo o veneno e por ultimo um canudo, com o qual ele tomou o liquido que viria a
mata-lo’>. Ndo é eutanasia porque ndo ha agédo médica direta sobre o paciente, a
agcao médica é indireta. Na eutanasia o médico aplica um dose fatal de morfina ou
desliga os aparelhos que mantém o paciente vivo, no suicidio assistido o paciente
podera receber a prescricdo do remeédio fatal mas quem toma é o paciente, a agao é
do paciente.

Diante dos conceitos de eutanasia, distanasia, ortotanasia e suicidio assistido
€ possivel observar que o conceito de terminalidade da vida é construido a partir dos
tratamentos que sdo empreendidos as pessoa em fim de vida, sendo fim de vida e
terminalidade da vida termos sinénimos. Segundo o Coédigo de Etica Médica, a

terminalidade da vida é a doenca incuravel e terminal™ " ou a situacdo clinica

XXVA doenca devera ser incuravel e terminal, pois existem doenca incuraveis, como o HIV, que nao é
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irreversivel™. Quantificar o tempo do fim da vida é muito dificil. O médico podera
determinar que um paciente terminal possui de trés a seis meses de vida, segundo
as probabilidades de sobrevivéncia de sua doencga, contudo, é possivel que um novo
medicamento de cura seja descoberto ou ainda que o organismo da pessoa persista
mais tempo que aquele esperado em seu progndstico. A Associacado Médica Mundial
(AMM) adotou a Declaragdo de Veneza sobre Doenca Terminal em que determina
implicitamente que o fim de vida € o momento em que o diagndstico médico impede
a esperancga de restaurar ou manter a saude do paciente e a morte € inevitavel.
Nesse momento, o0 médico e o paciente sao frequentemente confrontados com um
conjunto complexo de decisdes sobre intervengées médicas™.

Sem duvida os avangos médico-tecnolégicos permitiram aos médicos
melhorar os cuidados dos paciente em fase terminal, mas essa area da medicina
deve receber maior atengdo, de modo a harmonizar os principios da sacralidade da
vida e da qualidade de vida, proporcionando um tratamento adequado ao paciente.
As pesquisas que visam a cura de doengas insanaveis devem continuar, mas é
importante também desenvolver tratamentos paliativos e melhorar a capacidade dos
médicos para identificar precocemente as doengas e proporcionar cuidados que
incluam os aspectos psicologicos e espirituais da doenga terminal. A fase de morrer
deve ser reconhecida e respeitada como um parte importante da vida de uma
pessoa, especialmente porque fim de vida ndo significa que a pessoa nao possui
direitos, liberdades, dignidade, capacidade e autonomia.

A Convencgao de Veneza sobre Doenga Terminal da AMM funciona como um
guia para os médicos que cuidam de pacientes terminais, dispondo de principios™
norteadores para suas agoes:

1. O dever do médico € de promover a cura e sempre que possivel aliviar o

terminal, apesar de nao ter cura existem remédios que contém a evolugdo da doenca. Uma
doenca incuravel e terminal é, normalmente, o estagio final de um doenga em que nao ha
tratamento terapéutico, como, por exemplo, o estagio final de osteosarcoma ou de leucemia
linfocitica.

XX Uma situagao irreversivel pode ser, por exemplo, o estado de coma ou o estado vegetativo. No
primeiro o paciente se encontra em sono profundo do qual ndo consegue acordar, no segundo o
paciente esta acordado, mas sem respostas. Nesse dois casos, ha uma perturbagéo grave do
coértex cerebral, decorrente de acidentes vasculares cerebrais, tumores, distirbios metabdlicos,
asfixia ou envenenamentos. A possibilidade de recuperar as faculdades mentais apds inimeros
meses em estado de coma ou vegetativo é muito pequena. Para mais informacgdes olhar: ROPE,
Allan H. Acute Confusional States and Coma. /n: HARRISON'S Principles of Internal Medicine 16
ed. p. 1624-1625.
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sofrimento e proteger os melhores interesses de seus pacientes. Nao devera
haver excecao a esse principio, mesmo no caso de doenca incuravel.

2. No atendimento de pacientes terminais, as principais responsabilidades do
meédico sao de ajudar o paciente a manter uma melhor qualidade de vida,
através do controle de sintomas e de tratamentos que vise aos cuidados das
necessidades psicossociais, e de permitir que o paciente morra com
dignidade e conforto. Os médicos devem informar aos seus pacientes sobre a
disponibilidade, os beneficios e outros efeitos potenciais dos cuidados
paliativos.

3. A autonomia do paciente na tomada de decisdes deve ser respeitada no que
diz respeito as decisdes dele em fim de vida. Isso inclui o direito de recusar
tratamentos e de solicitar medidas paliativas para aliviar o sofrimento mesmo
que essa decisdo venha a acelerar o processo de morrer.

4. O médico ndo deve empregar quaisquer meios que nao fornecem nenhum
beneficio ao paciente.

5. Os médicos devem reconhecer o direito dos pacientes a constituir diretivas
antecipadas escritas que descrevem seus desejos em relagdo aos cuidados
médicos, caso eles se tornem incapazes de comunica-los, e que designe um
representante para tomar as decisdes que nao estido expressas nas diretivas
antecipadas. Os médicos devem discutir particularmente sobre os desejos do
pacientes em relagdo as intervengdes que sustentam a vida, bem como as
medidas paliativas, que podem ter o duplo efeito de acelerar a morte.

6. Os médicos devem se esforcar para entender e atender as necessidades
psicossociais de seus pacientes, especialmente no que diz respeito aos
sintomas fisicos do paciente. Os médicos devem assegurar que 0S recursos
psicolégicos e espirituais estejam disponiveis para os seus pacientes e suas
familias de maneira a ajuda-los a lidar com a ansiedade, o0 medo e dor
associados a doenca terminal.

7. A gestao clinica da dor em pacientes terminais € de suma importancia em
termos de aliviar o sofrimento. Médicos e Associacbes Médicas Nacionais
devem divulgar e partilhar informagdes sobre o manejo do sofrimento de

modo a garantir que todos os meédicos envolvidos em assisténcia a pacientes
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terminais tenham acesso as melhores diretrizes sobre os mais recentes

tratamentos e métodos disponiveis. Os médicos devem ser capazes de

exercer a gestdo da dor de maneira clinicamente apropriada, sem medo de
repercussdes administrativas ou legais indevidas.

8. Associagdes Médicas Nacionais devem encorajar os governos e instituicoes de
pesquisa a investir recursos adicionais no desenvolvimento de tratamentos
que aprimorem os cuidados de fim de vida. Os curriculos das universidades
de medicina devem incluir o ensino de cuidados paliativos. Aonde nao existe,
deve ser considerada o estabelecimento da medicina paliativa como
especialidade.

9. Associagdes Médica Nacionais devem defender o desenvolvimento de redes
entre instituicdes e organizagdes envolvidas em cuidados paliativos, a fim de
fomentar a comunicacgao e a colaboracao.

E interessante constatar que a maior preocupacdo com a terminalidade da
vida é a possibilidade de administrar ao paciente terminal cuidados paliativos, de
modo que ele tenha qualidade de vida em fim de vida. No Brasil, existe nas
instituicoes de saude, de forma incipiente, a filosofia de assisténcia embasada nos
cuidados paliativos. A Associacdo Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP) foi
fundada em outubro de 1997, em Sao Paulo, com o objetivo de implantar e divulgar
a filosofia dos cuidados paliativos, procurando inserir nos curriculos das
universidades brasileiras essa disciplina, bem como estimulando pesquisas
cientificas na area e implantando esse cuidado efetivamente, de maneira a promover
melhoria na assisténcia aos pacientes e sua familia, sempre focando o atendimento
desde o diagnéstico, durante a evolugao da doenga, sua progresséao, fim de vida e o
luto, abrangendo as dimensdes psicologicas, sociais e espirituais dos pacientes e
suas familias’’. No Brasil, apenas vinte e nove instituicbes prestam assisténcia

paliativa em ambulatério, em internagédo e em domicilio, isso decorre da’’:

a) auséncia de uma politica nacional em alivio de dor; b) deficiéncia na
educacédo dos profissionais de saude e comunidade; c¢) preocupagdes
quanto ao abuso da morfina e outros opidides, causando aumento de
restrigdes na prescrigdo e no fornecimento de morfina; d) limitagbes no
fornecimento de distribuicdo de outras drogas necessarias para o alivio da
dor e outros sintomas; e) deficiéncia na formacgao dos profissionais de saude
responsaveis pela prescricdo de analgésicos e outras drogas; €) caréncia de
recursos financeiros para pesquisa e desenvolvimento em cuidados
paliativos.
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Essa filosofia vem se ampliando no Brasil gragas a humanizacdo das
instituicdes de saude e dos profissionais de saude em relagdo aos seus pacientes
terminais. Comeca-se a se fortalecer a cultura de respeito a dignidade humana, por
meio da assisténcia integral do individuo e devido a aceitacdo da mortalidade
humana. A assisténcia integral do individuo significa, ainda, construir uma cultura de
efetivacdo da autonomia do paciente, que tem pouco espag¢o na medicina brasileira.
O novo Cédigo de Etica Médica procurou estabelecer o direito do paciente de
recusar ou de escolher seu tratamento (ventando a possibilidade de eutanasia —
artigo 41). Contudo, a efetivagdo da autonomia do paciente requer uma aparelhagem
inter e multidisciplinar. A Resolugdo do CFM 1.995, de 2012, que versa sobre
diretivas antecipadas, é exemplo da conexao entre Direito, Medicina e Bioética, pois
sua matéria € médica, sua formalizagao € juridica e nela consta a harmonizagao dos
principios bioéticos, especialmente da autonomia.

A autonomia é fundamental para o paciente, principalmente na terminalidade
da vida. E necessario criar o espaco de escolha e de decisdo do paciente, assim
como a administracdo de suas informagdes. O novo Cdédigo rechagou a distanasia,
abrindo espacgo para o paciente recusar agdes diagnosticas ou terapéuticas inuteis
ou obstinadas (artigo 41). Ao paciente foi possibilitado expressar sua autonomia por
meio das diretivas antecipadas (Resolugdo CFM 1.995/2012), como também pelo
consentimento informado: “E vedado ao médico: Art. 22. Deixar de obter
consentimento do paciente ou de seu representante legal apds esclarecé-lo sobre o
procedimento a ser realizado, salvo em caso de risco iminente de morte”* e, ainda,
é exigido do médico respeitar o direito de escolha de seu paciente: "E vedado ao
meédico: Art. 31. Desrespeitar o direito do paciente ou de seu representante legal de
decidir livremente sobre a execugao de praticas diagndsticas ou terapéuticas, salvo
em caso de iminente risco de morte™®.

Assim como o adulto, as criancas em fim de vida devem ser respeitadas por
estar nessa condigdo. Toda a conjuntura que diz respeito ao adulto, aplica-se a
crianga terminal, a diferenca esta na forma como a crianga é assistida em fim de
vida. Se ha dificuldade em admitir a mortalidade humana mais dificil ainda se revela
assumir a possibilidade de uma crianca estar em fim de vida. A ndo aceitagdo, na

maior parte das vezes, implica a utilizacdo de meios extraordinarios para manté-los
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Vivos, mas esses pequenos pacientes tém direitos, dignidade e devem, de acordo
com sua capacidade, ser-lhes concedido autonomia. A terminalidade da vida é uma
situacao peculiar, quando se trata de criangas em fim de vida, esse momento é mais
singular ainda, particularmente levando em conta a perspectiva da crianga sobre a
morte™*V'. O conceito de morte ndo advém de uma construgdo unidimensional, ele
possui varios componentes: universalidade, irreversibilidade, ndo funcionalidade e
causalidade’.

Nesse contexto, universalidade se refere a compreensdo de que todos os
seres vivos eventualmente morrem. Irreversibilidade se refere ao fato de que apods a

morte do corpo fisico™V!

nao é possivel que ele retome a vida. A n&o funcionalidade
se refere a compreensdo de que uma vez que um ser vivo morre todas as
capacidades que definem a vida do corpo fisico (comer, caminhar, ouvir, ver, penar,
aprender etc) cessam de funcionar também. Causalidade envolve a compreensao
realista e abstrata dos fatos externos e internos que podem possivelmente causar a
morte da pessoa, como uma doenca ou um acidente. A compreensao abstrata se
refere ao fato de que as causas especificas ndao se restringem a individuos ou a
eventos em particular, mas € um conjunto de causas que se aplicam aos seres vivos
em geral. A compreenséo realista se refere ao fato de que motivos especificados s&o
geralmente aceitos por adultos como motivos justificaveis para morte. Admite-se,
portanto, que ao entender esses quatro componentes o individuo tem uma
compreensao madura do que é a morte. Com o aumento da capacidade cognitiva e
moral, a compreensao da crianga sobre os aspectos biocientificos da morte se
aproxima da de uma pessoa adulta sobre a morte. “A maior parte dos estudos
sugere que aos sete anos a maior parte das criangas atinge uma compreensao
madura dos quatro componentes chave”” 6",

E importante, nesse momento, a compreensao das criangas sobre a morte a
partir de certas faixas etarias™""'. Do lactente até os trés anos de idade. Nessa

fase, a crianga percebe quando ha felicidade, tristeza, ansiedade na casa,

XXV Tendo em vista que a Dissertag&o envolve as criangas, falar da perspectiva do adulto ndo parece
pertinente a discussdo. Contudo, vale ressaltar que ao receber noticias chocantes, como a de que
se é um paciente terminal, o adulto passa pelos estagios do modelo Kubler-Ross: negacéo e
isolamento, raiva, barganha, depresséao e aceitagao.

XXV Eala-se em morte do corpo fisico para que fique aberta a interpretagdo de cada um se existe ou
nao continuagao nao corporea.

XXVl As criangas se desenvolvem em ritmos diferentes e que as idades colocadas s&do apenas um
referencial, mas ndo sio determinantes.
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distinguindo quando ha presenga e a falta de uma pessoa importante. Nao
compreende ainda o que € a morte, absorve as emogdes dos que estdo ao seu
redor’. Dos trés aos seis anos de idade, a crianga pensa que ha reversibilidade da
morte, que a pessoa se encontra em determinado estado, como dormir ou quando
0s pais se ausentam para trabalhar, mas retornam posteriormente, por isso ela
constréi a possibilidade de retorno da pessoa que morreu. O pensamento magico é
parte dessa fase e faz com que a crianca acredite que suas acdes e palavras podem
causar a morte ou trazer os mortos de volta. O estado emocional dos parentes ainda
afeta a criangca. Nao consegue entender conceitos abstratos como céu e tem
dificuldade de verbalizar e por isso chama a atengdo dos pais de outra maneira.
Repete a mesma pergunta varias vezes no afa de que a morte faga algum sentido e
sO consegue demonstrar tristeza em curtos periodos de tempo™.

Dos seis aos nove anos de idade, algumas criangas comegam a entender o
carater definitivo da morte, enquanto outras ainda n&o. A percepg¢do da crianga

nessa fase, € de que a morte é um espirito ou um tomador**

que te pega e te leva
embora, tem medo da morte ser contagiosa e relaciona com violéncia. Estabelece
trés categorias para a morte: Idosos, deficientes e pessoas estabanadas. Continua a
ter dificuldade em entender conceitos abstratos como o céu ou a espiritualidade ™.
Dos nove aos treze anos de idade, a percepg¢ao da crianca sobre a morte se
aproxima da do adulto, ja que a crianga compreende o carater definitivo da morte e o
impacto que a morte tem para ela. Aqui, a crianga se se preocupa como seu mundo
ira mudar com a perda da relagdo. As perguntas cessam. Ja entende os conceitos
abstratos de céu e de espiritualidade, comecando a se interessar por rituais e possui
uma maior independéncia, mas ela é fragil, podendo buscar o conforto no seio
familiar’. Dos treze aos dezoito anos de idade, a percepgao do adolescente sobre a
morte € a mesma da do adulto. A morte é vista como uma interrupg¢ao da vida, quase
como um inimigo a ser combatido. O contexto do futuro passa a fazer parte de sua
vida, o0 que enfatiza a morte como algo a ser rechagado. Alguns intelectualizam ou
romantizam a morte, enquanto outros sao indiferentes ela. A negacgao e o isolamento
fazem parte desse momento’®. Assim como os outros estagios do modelo Kiibler-

Ross®" raiva, barganha, depressao e aceitagao*-.

XXXX'No sentido corpdreo, como se existisse o personagem da morte.
X Negacgado e Isolamento: ao tomar conhecimento da fase terminal, o paciente ndo aceita sua
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Investigar a percepgao da crianca sobre a morte permite identificar se é
possivel para ela a compreensdo de se encontrar em estagio terminal, se o médico
deve informa-la sobre o fim de vida, se ela consegue lidar com essa informacéo e a
partir dai tomar decisdes em relacdo a esse fato. E responsabilidade do médico
divulgar todas as informacdes a seus pacientes sobre seu diagndstico, progndsticos,
riscos e objetivos do tratamento (artigo 34, Cédigo de Etica Médica), permanecendo
essas informagdes sob a tutela do sigilo profissional. Revelar as informagdes para
criangas sobre sua condigdo terminal pode causar dois possiveis problemas. No
primeiro, se a crianga ainda nao entende o conceito de morte, dizer a ela que ela
esta em fim de vida, podera traduzir para a crianga que ela entrara em um estado
profundo de sono, do qual ela podera ser acordada posteriormente®®. Nesse caso,
nao é interessante divulgar todas as informagdes sobre diagndstico, progndsticos e
tratamentos. E necessario, contudo, inserir a crianga no processo de tomada de
decisao, explicando-lhe qual a finalidade do tratamento, por exemplo, o remédio que
aliviara sua dor, e pedindo a ela seu assentimento para realizar a intervencdo. O
segundo problema € se ao revelar a informagao de terminalidade para uma crianga
que ja tenha a compreensao do que € a morte, ela conseguira lidar psicologicamente
com essa informagdo®. O segundo problema, na verdade néo se refere somente a
crianga, apesar de serem seres mais frageis que os adultos, € importante considerar
que ha adultos que ndo conseguem lidar com tal informagao. Cabera ao pediatra e a
familia da crianca revelar essa informagdo de modo que ela consiga compreender
que a morte faz parte da vida e que nesse periodo — entre o diagndstico e a morte —
ela ainda é uma pessoa provida de direitos e liberdade e ndo um objeto de
tratamentos e intervencdes. Acolher a autonomia da criangca nesse momento critico €
reafirmar sua voz e sua existéncia, devendo a crianga participar das decisoes,
mesmo que sua decisao seja delegar a decisdo aos seus pais.

O tratamento auferido a crianca em fim de vida deve ser aquele que ela

condicdo, € uma forma defesa, assim como o isolamento funciona como um invélucro protetor
para nao aceitar a noticia. Raiva: a raiva substitui a negagédo, como uma revolta e ressentimento
da situagdo. Barganha: esse estagio, o individuo procura uma forma de acordo para adira o
desfecho inevitavel. Depressao: quando o paciente ndo mais nega sua doenga, sua revolta e sua
barganha n&o funcionaram para afastar a doenga, o paciente é tomado de um sentimento de
grande perda. Aceitagdo: o paciente finalmente consegue contemplar seu fim proximo com um
certo grau de tranquilidade, ja que se tronou um desfecho inevitdvel. Para se aprofundar sobre o
modelo Kiibler-Ross ler: KUBLER-ROSS, Elisabeth. Sobre a morte e o morrer: o que os pacientes
terminais tém para ensinar a médico, enfermeiras, religiosos e aos seus proprios parentes. 9. ed.
S3o0 Paulo: Editora WMF Martins Fontes, 2011.



129

acredita que lhe trara mais beneficios € menos maleficios. Isso significa que ela
podera dissentir de agbes diagnosticas ou terapéuticas inuteis ou obstinadas,
desejando simplesmente os cuidados paliativos. Argumenta-se que a crianga néo
tem o direito de escolha, pois ndo possui capacidade juridica, maturidade moral ou
higidez cognitiva para tomar decisdes que afetem sua vida. Existem teorias, como a
capacidade progressiva e a Doutrina do Menor Maduro, que admitem a possibilidade
das criancas serem participantes ativos de seus tratamentos, aceitando ou
recusando os tipos de tratamento que Ihe sdo aconselhados. A Doutrina do Menor
Maduro e da capacidade progressiva sustentam que a crianga desenvolve sua
capacidade de tomar decisdes gradativamente, o que lhe aufere a possibilidade de
inicialmente assentir para depois consentir. Ha suporte legal para essas teorias: nos
Estados Unidos e na Espanha. O primeiro pais conta com um leque de decisdes
jurisprudenciais, que apoia o direito consuetudinario da crianga de ter sua opinido
respeitada e o segundo pais possui leis que dispdem efetivamente que as criangas
tém direito a autonomia em questdes que dizem respeito a sua saude. Ambos os
paises construiram as doutrinas a partir da Convengao sobre os Direitos da Criancga,
de 1989, que possui como principio norteador a teoria da evolugao das capacidades
da crianca. E essencial, portanto, estudar o principio da autonomia progressiva, a
Doutrina do Menor Maduro e quais sdo o0s requisitos necessarios para tomar
decisbes que afetam a vida, para, desse modo, respeitar efetivamente a autonomia

da crianga em fim de vida.

4.2. O PRINCIPIO DA AUTONOMIA PROGRESSIVA

Tradicionalmente, pais e pediatras sempre tomaram as decisdes para as
criancas no ambito da saude. Contudo, assim como o conceito de consentimento
informado se desenvolveu regalando aos adultos mais autonomia e respeitando sua
capacidade de fazer escolhas, o pensamento acerca do papel da crianga na tomada
de decisbes médicas evoluiu. Os principios éticos e juridicos que guiam os cuidados

de salude dos adultos ndo sao suficientes no contexto da assisténcia infantil. Para
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tomar decisbes autbnomas pressupde-se no mMinimo que a pessoa possua certo
desenvolvimento cognitivo e moral, o que estudos comprovam que se inicia na
infancia e estabelece-se na adolescéncia.

E vélido, dessa maneira, estipular uma linha base para estabelecer qual o
ponto*' desses desenvolvimentos (cognitivo e moral) sdo suficientes para tomar
decisdes autbnomas. O individuo devera possuir:

(1) raciocinio légico formal™", pois esse é o substrato cognitivo que permite a
pessoa realizar abstragdes e elaborar hipdteses, permitindo ao individuo,
primeiro, internalizar as normas sociais, para posteriormente, desenvolver
conscientemente regras e, finalmente, fazer escolhas auténomas, incluindo
escolhas morais.

X" que a pessoa constroi a partir da imagem

(2) uma perspectiva de socializagao
e da interpretacdo que ela faz de si mesma e dos outros, quando em
interacao com eles. Isso permite que a pessoa compreenda seu papel social e
o lugar que os outros ocupam na sociedade.

(3) uma conduta moral™"V, que permite a pessoa agir de acordo com principios
autébnomos. Essa conduta advém de um senso moral, o qual possibilita a
compreensao das regras, 0 motivo de sua existéncia e sua pratica no dia a
dia.

A Psicologia do Desenvolvimento estabelece que o julgamento moral
pressupde: inteligéncia, capacidade de antecipar acontecimentos futuros, empatia
para com outras pessoas e de reflexdo — adquirida através do expurgo da agéo
impulsiva —, controle de fantasias, bem como o sentimento de autoestima e de
confianga em si mesmo®. Todos esses requisitos comegam a se desenvolver nas
criangas e podem ser verificadas concretamente nos adolescentes. Contudo, no
Brasil, a capacidade juridica estipulada € de dezoito anos. Essa limitagdo que o

legislador impés é ponto fundamental no contexto clinico, porque a crianga e o

XU E importante compreender que o ponto estipulado € um guia e ndo uma determinag&o concreta
de aptiddes, especialmente porque o desenvolvimento cognitivo e moral ocorrem de forma
gradativa e singular em cada pessoa. O que se demonstra aqui advém dos estudos de Piaget e
Kohlberg, que estabeleceram certos estagios a certas faixas etarias.

X Segundo Piaget, o raciocinio logico formal e, o estagio 4, dentro do nivel Il, j& pode ser
encontrado em adolescentes, ou seja, a partir de doze anos em diante.

X Esse é o estagio 4, no nivel convencional de Kohlberg, que podera ser atingido na adolescéncia.

XLV E no estagio 4, do nivel I, que a pessoa atinge a conduta moral, que podera ocorrer ja na
adolescéncia.
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adolescente perdem a possibilidade de agir autonomamente devido a sua
impossibilidade de atuar na vida civil, ja que ndo podem realizar negdcios juridicos,
consequentemente, ndo podem assinar o consentimento informado.

Assim, de acordo com as teorias Psicologia do Desenvolvimento, o
desenvolvimento cognitivo e moral ocorrem gradativamente. Essa perspectiva teve
um forte impacto no @mbito da Medicina, do Direito e da Bioética, especialmente no
campo da ética biomédica, reconhecendo que os adolescentes tém capacidade para
tomar decisdes e que as criangas devem participar das decisdes, na medida de seu
desenvolvimento. A partir dessa acepg¢ao, “a sociedade e as leis americanas
reconheceram a existéncia de um estado de maturidade cognitiva independente da
idade cronoldgica, conhecido como mature minor status™® ® 3% A doutrina do menor
maduro nasceu nos anos setenta* nos Estados Unidos, em razdo de demandas
judiciais de pais contra médicos que assistiam seus filhos menores de idade sem
seu consentimento informado. Os pais alegavam que o consentimento informado sé
poderia ser dado por aqueles que tivesse capacidade juridica, ou seja, deveriam ser
adultos, nos termos da lei. Como os pacientes eram menores de idade, o direito de
consentir recairia sobre o0s pais ou responsaveis, cujo direito de consentir se
fundamentava na ideia de que os pais agiam no melhor interesse dos filhos e no
direito constitucional de privacidade em assuntos de familia®'. Os médicos, por sua
vez, alegavam que agir no melhor interesse da crianga e do adolescente nao
significava que os pais faziam escolhas do mesmo modo que as mesmas o fariam e
que essas criangas ja tinham maturidade suficiente para decidir por si mesmas,

mesmo ndo tendo capacidade de fato para fazé-lo. Nos Tribunais Americanos™"'

XV Existiram casos nos anos sessenta que sdo considerados precedentes para o surgimento da
doutrina do menor maduro. Um caso em particular ficou muito famoso: o caso Smith V. Sibly, de
1967, que foi até a Supremo Tribunal de Washington. O querelante, Albert G. Smith, era um pai de
18 anos de idade, que possuia uma doenga neuromuscular autoimune, conhecida como miastenia
grave. Devido a doenga Smith preocupava-se em se tornar um fado para sua esposa, para seu
filho e possiveis outros filhos. Assim, em 9 de margo de 1961, quando tinha 18 anos, ele solicitou
uma vasectomia. Seu médico requereu um consentimento informado por escrito, o que foi dado
por Smith e a cirurgia foi realizada. Mais tarde, depois de atingir a maioridade juridica de
Washington, que na época era de 21 anos, o médico foi processado por Smith que alegou que a
época era menor de idade e, portanto, incapaz de dar consentimento para a realizagdo da cirurgia
ou qualquer outro tratamento médico. O Tribunal rejeitou o argumento de Smith, dizendo que o
querelante tinha idade, inteligéncia, maturidade, experiéncia e independéncia econdmica,
possuindo a conduta comum de um adulto e liberdade da supervisao de seus pais, todos fatores a
serem considerados no caso dele dar consentimento a cirurgia, O tribunal declarou explicitamente
que um menor pode dar consentimento cirdrgico, mesmo sem a emancipacéo formal, decidindo
em favor do médico. Para mais informagdes: <http://archive.is/VqSid>.

XV Vale ressaltar, que nos Estado Unidos o direito se processa em commom law. Isso significa que a
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argumentou-se que “nao existia uma linha magica que definia a obtencdo de
maioridade por qualquer individuo™, e que a maioridade “ndo é uma barreira
impenetravel que magicamente se opde a um menor de possuir e exercer certos
direitos normalmente associados a idade adulta”?, derivados do caso que chegou a
Suprema Corte, Planned Parenthood of Central Missouri v. Danforth, em 1976%'.
Construiu-se, assim, a Doutrina do Menor Maduro. Em que é permitido ao
menor consentir ou se opor a um procedimento ou tratamento médico, se ficar
comprovado que a crianga € suficientemente madura para entender, discernir e
apreciar os beneficios e os riscos do tratamento médico proposto. Varios Estados
aceitam a Doutrina do Menor Maduro para justificar o acesso das criangas a saude,
tendo aprovado leis que explicitamente autorizam as criancas a consentirem a
assisténcia médica relacionada a atividade sexual, abuso de drogas e para cuidados
de saude mental®’. Alguns Estados, no entanto, ddo a opgdo aos médicos de
informar aos pais de que seus filhos e filhas menores de idade receberam ou
solicitaram certos procedimentos, as leis deixam a decisao inteiramente a critério do
médico que devera ponderar o principio do melhor interesse da crianga. Essa
expansao da autoridade das criangas sobre as decisdes relativas aos cuidados de
saude decorre fundamentalmente dos veredictos da Suprema Corte dos Estados
Unidos que aplicaram o direito constitucional a privacidade aos contextos de
obtencgao de contraceptivos ou interrupgao de gravidez indesejada sem precisar de
autorizacdo dos pais ou responsaveis®. Ela também advém do reconhecimento por
parte dos legisladores estaduais™" de que, apesar da participagdo dos pais ser
desejavel, muitos criangas e adolescentes menores nao procuram os servigos de
que necessitam, se eles tiverem que contar sua situagdo a seus pais®.
Considerando tal perspectiva, os legisladores estaduais promulgaram leis que
permitem o0 acesso das criancas e dos adolescentes a tratamentos e a
procedimentos médicos sem a necessidade do consentimento dos pais, aceitando o
consentimento da crianga como valido. O fundamento da Doutrina do Menor Maduro
repousa sob a compreensao de que os direitos de personalidade (direito a vida, a

saude, a liberdade...), e outros direitos civis, podem ser exercitados pelo individuo a

lei ndo se baseia em normas especificas, mas em casos jurisprudenciais.

X' Nos Estados Unidos as unidades da federagéo, Estados, tém autonomia para determinar certos
aspectos da legislagdo. Por isso é possivel em alguns estados o aborto e em outros ndo é
possivel.
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partir do momento em que ele é capaz de desfruta-los, o que podera ocorrer, e
normalmente ocorre, antes dos 18 anos de idade®*, desde que ele demonstre: idade,
habilidade, experiéncia, educacao, capacidade de decisdo, conduta e apreciagao de
riscos e consequéncias relevantes a seu caso, o que significa dizer que ele devera
possuir raciocinio légico-formal, perspectiva de socializagao e conduta moral. Essa
Doutrina, portanto, reconhece que as craingas e os adolescentes sao sujeitos de
direitos e concede-lhes a capacidade processual de exercer e reivindicar seu direito
a autonomia.

Asim como a Doutrina do Menor Maduro efetiva a possibilidade do
adolescente de tomar decisbes autdbnomas no ambito da saude, o principio da
autonomia progressiva*""" concede a crianga essa mesma possibilidade, bem como
expande a compreensao de que, da mesma maneira 0 adolescente € um menor
maduro que podera consentir, a crianga tem desenvolvimento cognitivo e moral que
se aperfeicoa, podendo fazer parte da decisdo médica, por meio do assentimento
informado. O principio da capacidade progressiva € um principio interpretativo da

Convengao sobre os Direitos da Crianga, de 1989, e esta disposto do artigo 5%:

Os Estados Partes respeitardo as responsabilidades, os direitos e os
deveres dos pais ou, onde for o caso, dos membros da familia ampliada ou
da comunidade, conforme determinem os costumes locais, dos tutores ou
de outras pessoas legalmente responsaveis, de proporcionar a crianga
instrucédo e orientacdo adequadas e de acordo com a evolugao de suas
capacidades no exercicio dos direitos reconhecidos na presente
Convengéo [grifo nosso].

A Convencgao sobre os Direitos da Crianga, de 1989, introduziu pela primeira
vez em um tratado internacional de direitos humanos o conceito de evolugdo das
capacidades (ou capacidade progressiva, como sera chamada daqui para frente). O
artigo 5 da Convencao afirma que a instrugcdo e a orientagdo, proporcionada por
seus pais ou outra pessoa responsavel pela crianga, deve levar em conta as
capacidades que a crianga possui de exercer direitos a favor de si mesma. Esse
principio tem profundas implicagbes para os direitos humanos da crianga. A
capacidade progressiva é reconhecida como um novo principio interpretativo no
direito internacional, determinando que conforme as criangas desenvolvem suas

capacidades cognitiva e moral, uma menor necessidade ha de instrucido e de

XVITQ principio da autonomia progressiva deriva do principio da capacidade progressiva. A autonomia
progressiva diz respeito ao contexto médico-clinico e a possibilidade das criancas e dos
adolescentes fazerem parte do processo de decisdo sobre os tratamentos e os procedimentos na
medida do seu desenvolvimento cognitivo e moral.
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orientacdo e uma maior capacidade de assumir responsabilidades relativas a
decisdes que afetem sua vida®2. Esse principio deriva do reconhecimento de que a
infancia ndo € uma experiéncia unica, fixa e universal. Em diferentes estagios de
suas vidas, as criancas demandam distintas formas de protecdo, prevencéo,
prestacao de assisténcia e participacao. O artigo 5 incorpora a natureza evolutiva da
infancia, o que permite que as criangas gradualmente assumam responsabilidade
em diferentes areas de suas vidas®.

A Convencgao reconhece que as criangas em distintos ambientes e culturas
sdo confrontadas com experiéncias de vida diversas e por isso adquirem
competéncias em idades distintas, bem como sua aquisicdo de competéncias ira
variar de acordo com as circunstancias. Isso também permite reconhecer o fato de
que a capacidade das criangas ira diferir de acordo com a natureza dos direitos que
ela exercita. Portanto, as criancas requerem diferentes tipos de protecao,
participacdo e oportunidades de exercer a autonomia em contextos diversos e em
areas diferentes de tomada decisbes. O conceito de capacidade progressiva é
central para o equilibrio consagrado na Convencgédo entre o reconhecimento da
crianga como agente ativo na sua proépria vida e o direito dela ter protecao de acordo
com a sua relativa imaturidade e vulnerabilidade, tendo sempre respeitado e
concedido sua ampliagdo de autonomia no exercicio de seus direitos. Esse principio
fornece uma estrutura que assegura uma relagdo adequada para a agéncia de
criangcas sem expd-las prematuramente a responsabilidades normalmente
associadas a vida adulta®.

Apds a descrigdo do principio da capacidade progressiva, é importante inter-
relaciona-lo com o conceito de participagao, disposto no artigo 12 da Convengao®:

1. Os Estados Partes assegurarao a crianga, que estiver capacitada a
formular seus proéprios juizos, o direito de expressar suas opinides
livremente sobre todos os assuntos relacionados com a crianga,
levando-se devidamente em consideragao essas opinides, em fungao
da idade e maturidade da crianca.
2. Com tal propodsito, se proporcionara 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 o6rgao apropriado, em conformidade com as regras processuais da
legislagéo nacional.

[grifo nosso]

O artigo 12 promove uma mudanga na abordagem acerca da crianga, que

anteriormente era tida como um recipiente passivo de prote¢ado do adulto e agora é
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reconhecida como agente ativo mediante o exercicio do direito de participar da
tomada de decisbes que afetem suas vidas. “Toda as criangas que tém capacidade
de expressar suas opinides tém o direito de fazé-lo e té-lo levado em conta”’®. E
importante observar que o artigo 12 n&o restringe a expressao da opinidao da crainga
a linguagem formal, ou seja, pontos de vista podem ser expressos de diversas
maneiras, por exemplo, por meio de emoc¢des, desenhos, pinturas, canto, dentre
tantas outras. Criangcas pequenas, mesmo bebés, bem como criangcas com
profundas dificuldades de aprendizagem, sao capazes de expressar opinides.

No processo de tomada de decisdo podem ser identificados quatro niveis de

envolvimento®® ¢ 4:

1. ser informado

2. expressar uma opiniao informada

3. ter sua opinido levada em conta

4. ser o principal ou o tomador decisbes secundario (que dizer em conjunto
com o primario)

O artigo 12 sugere que todas as criangas que sao capazes de expressar suas
opinides tém o direito ao trés primeiros niveis de envolvimento na tomada de
decisdo. Apesar de nao expressar explicitamente o direito a informacao é possivel
admitir que a informagdo € uma parte necessaria para assegurar “o direito de
expressar suas opinides livremente”®. Contudo, a Convengao nio estende o direito
ao quarto nivel. Isso significa, que o artigo 12 assevera o direito da crianga de estar
envolvida no processo de tomada de decisdo em todos os assuntos que afetem sua
vida, mas é o adulto que tera a responsabilidade pelo resultado. O resultado,
portanto, sera decidido por adultos, mas informado e influenciado pelas opinides da
crianga. Segundo Landsdown®, a Convengédo favorece uma transferéncia da
responsabilidade da tomada de cisdo de adultos para criangas, conforme a crianca
adquire competéncia e o desejo de fazé-lo. O artigo 5 ndo faz mengéo a idade como
um fator determinante dos niveis de capacidade, reconhecendo que a demonstracao
de habilidade, conhecimento e compreensdao € fundamental para o exercicio de
direitos.

Reconhecer o direito de liberdade e o respeito as pessoas de fazerem suas
proprias escolhas, de expressar suas opinides e de assumir a responsabilidade por
suas vidas é conceder-lhes autonomia. No entanto, “o reconhecimento da autonomia

repousa sobre o pressuposto de que os individuos tém capacidade para fazer
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escolhas e tomar decisbes prudentes e informadas”® ® 4 Essa presuncao,
normalmente, ndo engloba a crianga. Nesse caso, os pais passam a ser os titulares
do direito de tomar decisbes em nome da criangas, podendo conferir tal direito a
crianga. O artigo 5 da Convencédo nao contraria a presuncado de incapacidade da
crianga, ele impde a responsabilidade para os Estados de certificarem que as
criangas em seu pais tenham sua capacidade progressiva respeitada. Essa
conjuntura, desenvolvida pela Convencgéao, oferece probabilidade maior do principio
da autonomia ser estendido as criangas, ao mesmo tempo em que fornece uma
estrutura de protecéo para evitar a exploragao, o dano e o abuso de criangas.

Segundo Lansdown® ® 4 “o exercicio da autonomia requer capacidade,
desejo e oportunidade”. No tocante ao desejo de assumir responsabilidade por si
mesmo, a crianga nao deve ser constrangida a tomar decisdes que nao se sente
confortavel, disposta ou competente a assumir. Conforme a Convencéao, nao se deve
sobrecarregar as criangas com niveis exacerbados de responsabilidade. E essencial
perceber que o envolvimento da crianca no processo de tomada de decisdo so6
ocorrera se ela tiver a capacidade e a vontade de fazé-lo, de maneira a n&o impor-
Ihe responsabilidades que ela nao esta preparada para assumir. Muitas criangas,
porém, desejam exercer mais autonomia no seu dia a dia e presumir que elas néo
possuem capacidade para fazé-lo consiste em uma negagéo de sua oportunidade.
Os artigo 5 e 12 em conjunto salientam que as criangas tém direito a ter apoio,
incentivo e reconhecimento no processo de tomada de decisbes, de acordo com
seus desejos e sua capacidade. Faz-se necessario ressaltar que “a realizagdo dos
direitos da crianga ndo dependem da habilidade de exercer agéncia ou da aquisigao
de uma determinada idade”® * %, Todos os direitos que a Convengdo sobre os
Direitos da Crianga consagra se estendem a todas as criancas. A questao € até que
ponto as criangas por si mesmas exercem esse direitos e quais as responsabilidades
que recaem sobre os pais, ou responsaveis e como € feito o processo de transi¢cao
de responsabilidades.

Assim, como nos Estados Unidos, a Espanha debrugou-se ha muito tempo
sobre a doutrina do menor maduro. Em 1981, quando promulgou a Lei n. 11, de 13
de maio, a qual modifica o Cddigo Civil na matéria de patrio poder e filiagédo, o artigo

162, excetuava o direito de representagao legal dos pais nos “atos relativos aos
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direitos de personalidade ou outros que o filho, de acordo com a leis e com suas
condi¢cbes de maturidade, possa realizar por si mesmo”®® e “naqueles em que exista
conflito de interesse entre os pais e os filhos™®. Na Espanha os direitos de
personalidade ndo podem ser objeto de patrio poder no caso do menor maduro. O
artigo 156 diz que se houver desacordo entre os pais sobre o patrio poder, o Juiz
ouvira ambos os genitores “e o filho se tiver juizo suficiente, em todo caso, se for
maior de doze anos”®. A Constituigdo Espanhola, de 1978, determina em seu artigo
39.4 “As criangas gozarao da protecao prevista nos acordo internacionais que velam
por seus direitos™’, reforcando a Doutrina do Menor Maduro e que os direitos de
personalidade devem ser respeitados, se a crianca tiver maturidade para exercé-los.
A Lei Organica 1/1982, que dispde sobre o direito a honra, a intimidade pessoal e
familiar e a propria imagem, diz em seu artigo 3.1 que “o consentimento dos
menores e incapazes devera ser prestado por eles mesmo se sua condi¢cao de
maturidade permitir, de acordo com a legislagédo civil’®. Portanto, os direitos de
personalidade devem ser sempre gerenciados pelo menor que tiver maturidade para
fazé-lo.

A Lei Organica 1/1996, trata da protecédo juridica do menor, concretiza a
Doutrina do Menor Maduro ao conjuga-la com o principio disposto na Convengéo
sobre os Direitos da Crianga, de 1989, a capacidade progressiva. Na exposicéo de
motivos da lei descreve-se que as transformagdes sociais e culturais provocaram
uma mudanca no status social da crianga, o qual é consequéncia do novo enfoque
dado pelo direito internacional de construgao dos direitos humanos da infancia. Esse
enfoque reformulou a estrutura de protecdo da infancia vigente da Espanha,
consistindo fundamentalmente no “reconhecimento pleno da titulariedade de direitos
aos menores de idade e de uma capacidade progressiva para exercé-los”®. O
desenvolvimento legislativo pds-constitucional reflete essa tendéncia internacional,
introduzindo o menor como sujeito de direitos e contemplando a dimensdo do
desenvolvimento evolutivo para exercicio direito de seus direitos. Essa Lei dedica
todo um capitulo para dispor sobre os direitos do menor, afirmando no artigo 4.1. que
“os menores tém direito a honra, a intimidade pessoal, familiar e a prépria imagem”®°
e o artigo 6.1 que estabelece que “o menor tem direito a liberdade de ideologia,

consciéncia e religido™°. Essa lei consagra o menor como sujeito ativo, participativo
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e com capacidade para modificar seu meio pessoal e social, de maneira que ele
participa da busca e da satisfacdo das suas necessidade e da dos demais®. Essa
perspectiva da autonomia progressiva cristalizou-se ainda no ambito médico, por
meio da Lei 41/2002 que regulamenta a autonomia do paciente e de direito e
obrigagcdes em matéria de informagao e documentacéao clinica. Essa Lei estabelece,

no artigo 9.3 que o consentimento informado se outorgara por representagéo®’:

c) quando o paciente menor de idade ndo for capaz intelectual ou
emocionalmente de compreender o alcance da intervengao. Nesse caso, o
consentimento sera feito pelo representante legal do menor, apds ouvir sua
opinido, se tiver doze anos completos.

Quando se trata de menores n&o incapazes, nem incapacitados, mas
emancipados ou com dezesseis anos completos, ndo cabera prestar o
consentimento por representagédo. No entanto, em caso de intervengao com
grave risco, segundo o critério facultativo, os pais serdo informados e sua
opinido sera levada em conta para a tomada de decisao correspondente.

Essa Lei esclarece que, na Espanha, a maioridade sanitaria é obtida aos 16
anos, o que significa que a partir dos dezesseis anos de idade é possivel consentir
ou recusar tratamentos e procedimentos, por meio do consentimento informado, que
como negocio juridico unilateral € vinculativo entre o paciente e o meédico. Ha
excecao a essa regra quando o adolescente nao for capaz de tomar a decisao, essa
capacidade fica a critério do médico que o atende, recorrendo, entdo, ao
consentimento por representacdo®. Apesar de ndo estar explicito, também é
possivel compreender que entre os 12 e 0os 16 anos o adolescente devera ser ouvido
e ter sua opinido levada em conta®, isso significa que o instituto do assentimento
informado esta vigente na Espanha, e que o adolescente tem o direito de ser ouvido
quando se tratada de intervencdes médicas, tendo sua opinido respeitada.

A Lei 41/2002°' engloba os quatro niveis de envolvimento do adolescente no
processo de decisdes quando ele tem mais de dezesseis anos. A possibilidade do
maior de dezesseis anos tomar decisdes efetivamente na area de saude imputa-lhe
também o 6nus da responsabilidade da decisao. A lei, dessa forma, concretiza a
autonomia progressiva da crianga e do adolescente e a Doutrina do Menor Maduro
que esta disposta em leis anteriores. A efetivacao da autonomia progressiva e da
Doutrina do Menor Maduro € o reconhecimento de que os direitos de personalidade
da crianga e do adolescente ndo estdo sujeitos ao patrio poder e que
progressivamente eles adquire capacidade para participar da tomada de decisdes e

finalmente realizam-na sozinhos. Essa possibilidade que a Espanha outorga as
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criangcas "aos adolescentes de seu Pais permite-lhes exercer e reivindicar os direitos
e garantias dispostos da Convengao sobre os Direitos da Crianga de 1989 e amplia-
Ihes o leque de direitos ao se prever que a partir dos dezesseis anos é possivel ao
adolescente exercer sua autonomia.

No Brasil, essas ideias sao pouco discutidas, somente no restrito ambito
académico algumas vozes tentam mostrar que as criangas tém autonomia
progressiva e que elas tém o direito de ter suas opinides, no minimo, levadas em
conta no processo de tomada de decisdes. O novo Caédigo de Etica Médica trouxe
foco a possibilidade de se estabelecer uma diferenciagcao entre capacidade sanitaria

e capacidade juridica, devido ao disposto em seu artigo 74%:

(E vedado ao médico) revelar sigilo profissional relacionado a paciente
menor de idade, inclusive a seus pais ou representantes legais, desde que o
menor tenha capacidade de discernimento, salvo quando a nao revelagao
possa acarretar dano ao paciente.

Nao se estabeleceu o que seria essa “capacidade de discernimento”, podendo
esse ser um preludio de uma lei que determine uma capacidade distinta da imposta
no Cdédigo Civil, em que todos os menores de 18 anos sao civimente incapazes.
Talvez fosse interessante contemplar a possibilidade das craingas e dos
adolescentes no Brasil, assim como na Espanha, terem capacidade em relacdo aos
seus direitos de personalidade. De qualquer modo, a realidade atual contempla uma
excecdo a capacidade juridica, por meio da emancipagdo. O adolescente
emancipado tem a possibilidade de tomar decisdes préprias, ou seja, existe uma
estipulagcédo legal etaria, que possibilita ao maior de dezesseis anos capacidade
suficiente para realizar atos da vida civil. A verdade é que a avaliagao cronoldgica da
capacidade nao reconhece o desenvolvimento cognitivo e moral que ocorre na
infancia e na adolescéncia, trazendo empecilhos para a efetivacdo da autonomia
progressiva da crianga e do adolescente na area de saude.

Muito falou-se sobre a autonomia da crianca e do adolescente na medicina
clinica, mas falta ainda estabelecer como se da a avaliagdo da capacidade da
crianga na pratica pediatrica de modo a envolve-los no processo de tomada de
decisdo. O julgamento da capacidade ou incapacidade de uma pessoa (mesmo as
que sao juridicamente incapazes) deve ser considerado a cada caso em particular,
“pois a determinacao da capacidade consiste sempre numa aproximacgéo, e depende

de, no minimo, dois fatores: a natureza da decisao e as circunstancias envolvidas
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naquela situagdo em particular’®®. Quatro quesitos devem ser levados em conta na
avaliagdo da capacidade de criancas, adolescentes e de adultos para tomar
decisdes: reasoning (capacidade de raciocinio), understating (grau de compreensao
do problema e da informagao), voluntariness (voluntariedade) e nature of decision
(natureza da decis&o)”".

A capacidade de raciocinio (reasoning) da crianga depende, normalmente, de
sua idade, de sua capacidade intelectual e da competéncia cognitiva e emocional.
Ha uma idade abaixo da qual as criangas nao estdo intelectualmente aparelhadas
para tomar decisbes fundamentadas, assim como existem adultos, cujo Ql
(quociente de inteligéncia) os torna incapazes. Entretanto, ha uma linha base em
que o adolescente pode ter capacidade para tomar decisbes ou que a crianca pode
contribuir significativamente para decisdes que |he dizem respeito. Para determinar
se a criangca tem capacidade de raciocinio, o pediatra ndo deve focar apenas na
idade e no intelecto da crianga, mas deve averiguar se o adolescente e a crianga ja
fez decisbes similares no passado. Ele devem examinar a habilidade da crianga e do
adolescente de considerar consequéncias futuras, seu histérico de aprender com os
erros do passado e seu nivel de impulsividade em relacéo a reflexdes cautelosas (no
sentido de construidas a partir de ponderacdes sobre causas e consequéncias de
suas acgdes). Deve ser avaliado ainda o nivel de conforto da crianga de estar
envolvida no processo de tomada decisdes, porque podera refletir o tanto que a
crianca esta preparada para assumir esse tipo de responsabilidade. A partir do
momento em que se avalia a capacidade de raciocinio da crianga e do adolescente,

XX que seja compativel com

pode-se designar-lhes um papel de arbitro de decisdes
seu grau capacidade. Independentemente do papel da crianga, o processo de
tomada decisdes deve funcionar como um momento de aprendizagem para melhorar
a capacidade da crianga de arbitrar decisdes no futuro®'.

O grau de compreensao do problema e da informacao (understanding). Além
da capacidade de compreensao, existe uma gama de fatores vinvenciais mais sutis,
que tém um impacto consideravel na habilidade das criangas de tomarem decisoes.
A base de experiéncias passadas, de experiéncias educacionais (escolares ou nao

escolares) e de conhecimento geral da crianga sdo todas importantes, em especial é

XX Nao existe uma tradugdo precisa para a palavra decision maker, por isso se optou pela
interpretacao: arbitro de decisdes.
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preciso saber se a crianga tem algum conhecimento ou informagao sobre o problema
ou decisdo em questao, se ela tem alguma experiéncia anterior relevante em relagéo
a situagéo ou se ela possui algum conceito errbneo que poderia ofuscar a decisao.
Por exemplo, um adolescente com um doenga cronico-degenerativa pode ter
condi¢cdes de tomar a decisao, assim como uma crianga com histérico de leucemia
linféide aguda pode ter condi¢gdes de participar da decisdo, em razdo dessas
experiéncias passadas, por meio do qual eles adquiriram extensa compreensao de
sua condigao, compreendendo questdes relevantes que diz respeito a sua doenga e
que devem ser levadas em consideragdo no momento de tomar ou fazer parte da
decisdo. Para avaliar o grau de compreensao do problema e da informagdo que a
crianca e o adolescente possui se deve questionar o que eles entendem do
problema. O conhecimento deles sobre as informag¢des médicas e fisicas deve ser
verificado, reconhecendo que suas habilidade de articular informacdes pode
significar que eles compreendem verdadeiramente a situagao. A partir da percepg¢ao
do que a crianga e o adolescente sabem sobre o problema, o médico podera corrigir
possiveis concepgdes errdneas e fornecer-lhes informagdes adicionais necessarias
para uma decisdo esclarecida®.

A habilidade da crianga e do adolescente de processar essa informagao
também pode ser testada através de perguntas. Experiéncias anteriores com
decisbes de mesma natureza- devem ser examinadas para avaliar como essas
decisdes passadas podem influenciar na decisdo presente. E muito importante
avaliar, ainda, quando se trata de decisdes na area de assisténcia médica, os riscos
e as probalidades, lembrando que o grau de compreensdo pode ser imperfeito em
adultos plenamente capazes. Myra Bluebond-Langner, em seu livro The Private
Worlds of Dying Children", descreve cinco estagios"' em que a crianga compreende

sua situagéo de paciente em fim de vida® ® 7

As criangas primeiro aprenderam que it (nem todas as criangas sabiam qual
o nome da doenga) era uma doenga grave. [Estagio 1] Nesse momento,
elas também acumularam informagdes sobre o nome dos medicamentos e
quais eram seus efeitos colaterais. No momento em que as criangas
atingem o estagio 2, elas sabiam quais drogas eram usadas em certos
momentos, como, € com quais consequéncias. O terceiro estagio foi

- Mesma natureza n&o significa igual, podera ser similar.

L Esse livro é resultado de um estudo que a autora fez entre 1971 e 1972, em cinquenta pacientes,
entre as idades de trés a nove anos, com leucemia linféide aguda.

H' Cada estagio é marcado pela aquisi¢cdo de informagdes relevantes sobre a doenga que a crianga
possuia.
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marcado pela compreensdo dos procedimentos especiais necessarios para
administrar certos medicamentos e quais tratamentos médicos adicionais
eram requeridos como resultado dos efeitos colaterais dos medicamentos.
As criangas sabiam quais sintomas indicavam quais procedimentos e a
relacdo entre um sintoma e um procedimento em particular. Mas elas viam
cada procedimento e cada tratamento como eventos Unicos. Somente
quando elas alcancavam o estagio 4 é que elas conseguiam colocar os
tratamentos, os procedimentos em uma perspectiva mais ampla. Nessa
ocasido, as criangas tinham uma ideia global do curso da doenga — que a
doenca era uma série recidivas e remissdes, que a pessoa poderia ficar
doente por diversas vezes da mesma maneira e que os medicamentos nem
sempre duravam o tempo que eles deveriam durar, se é que duravam tempo
algum. Somente no quinto estagio € que a crianga compreendia que o ciclo
terminava com a morte. Elas percebiam que havia numero finito de
medicamentos e que quando esses medicamentos perdiam sua eficacia a
morte passava a ser iminente.

Voluntariedade (vonluntariness). Para ser valida, a decisdo deve ser livre de
coercoes ou manipulagdes. As criangcas e os adolescentes, no entanto, estido
fortemente sob influéncia da opinido dos pais ou da autoridade. A existéncia de
relacdo familiar e o papel dos pais como cuidador primario torna natural que eles
exercam mais influéncia sobre seus filhos do que seria aceitavel em outros
relacionamentos. E inclusive caracteristica das criangas mostrar certa aquiescéncia
e desejo de agradar aqueles que possuem autoridade, tornando dificil identificar
todas as gradagdes da influéncia familiar de modo a determinar se é apropriado nas
circunstancias. Essa forte influéncia deve ser reconhecida, mas se espera que ela ira
diminuir conforme a capacidade da crianga aumenta e ela passa concretizar sua
participacdo no processo de tomar decisbes. Para facilitar esse processo de
desenvolvimento, o pediatra deve tentar, primeiro, compreender a dinamica da
relacdo crianga-familia e, depois, procurar incentivar o processo de maior
independéncia da crianga, que deve ocorrer naturalmente. Se a influéncia familiar for
excessiva, o pediatra podera levantar essa preocupacado diretamente com os
membros da familia que ele julga intervirem exageradamente ou podera deixar o
tempo passar ao mesmo tempo em que ele sutiimente tenta aumentar a participacao
da crianga®.

Natureza da deciséo (nature of decision). Finalmente, a natureza da deciséo a
ser feita tem grande influéncia sobre a capacidade da crianga e do adolescente de
participarem do processo de tomada de decisdo. A gravidade da escolha, a urgéncia
com que se necessita essa decisdo, se a escolha pode ser feita mais tarde ou pode

ser revertida e o equilibrio entre risco e beneficio sempre deve ser levado em conta.
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Primeiro, o papel da crianga dependera em certa medida de fatores temporais.
Envolver a crianga em decisdes normalmente demanda mais tempo do que envolver
adultos e quando o tempo é curto e a questdo complexa podera ser necessario
explicar a situagao para a crianga durante ou mesmo somente apds o tratamento, ao
invés de conseguir o consentimento (adolescente) ou o assentimento (crianga) antes
do tratamento. Como ocorre com adultos em situagbes de emergéncia, o
envolvimento da crianca e do adolescente, nesses casos, pode consistir na
ratificacdo de decisbes tomadas, no controle de certos aspectos de tratamentos em
andamento, e mesmo, na recusa posterior de tratamento (quando em andamento).
Isso significa que mesmo quando o envolvimento prévio ndo foi possivel, inumeras
outras alternativas de decisdes ainda existem apds a intervengdo. Segundo, a
magnitude da decisdo e suas consequéncias, bem como a importancia da decisao
para a vida da crianga e do adolescente. Quando a decisdo tem pouco impacto, esse
momento podera servir de oportunidade para a crianga participar da decisao e para
o adolescente tomar a decisdo, pois as circunstancias apresentam baixo risco.
Mesmo quando o risco é tdo grande que as preferéncias da criangca e do
adolescente ndo sao levadas em conta, ainda assim € possivel dar o controle para a
eles de certos aspectos de tratamento. Ha varias outras situacbées em que 0s riscos
sao tdo elevados que as preocupacdes da crianga e do adolescente sdo centrais e o
papel deles como um decisor deve ser aprimorado e, enfim, aceito como reposta
final. Por exemplo, criancas e adolescentes com doengas terminais podem muitas
vezes se deparar com a possibilidade de tratamento com riscos e desconfortos
significantes e com beneficios questionaveis. Mesmo os beneficios sendo
questionaveis e os riscos significantes, os pediatras relutarem contra a recusa de
tratamentos doloridos, no entanto a opinido da crianga sobre a recusa de tratamento
deve ser levada a sério, assim como a decisdo de recusa de tratamento pelo

adolescente®.

Normalmente, os adultos ndo sao forcados a escolher a chance da vida;
pela mesma razao, ndo se deve impedir criangcas capazes de entender as
circunstancias e de expressar seus valores e desejos, de recusar
tratamentos arriscados, somente por causa de sua idade e da escolha que

elas fizeram. % ®14)

E especialmente significativo deixar claro para a crianga, para o adolescente e

para os pais a falta de certeza sobre a possibilidade de resultado do tratamento



144

sugerido. E verdade que a maior parte das sugestdes de tratamento médico contém
certo nivel de incerteza sobre o resultado, mas n&o se pode minimizar a incerteza,
porque o paciente € uma crianca. Incerteza do resultado € componente do processo
de tomada de decisdo, devendo ser devidamente revelado. Se houver tanta
incerteza que na visdo do meédico a capacidade de decidir da crianga ou do
adolescente se encontra comprometida, talvez seja melhor que o médico
reconsidere a adequacao médica das opgoes que ele esta oferecendo®.

A avaliagcéo da capacidade da crianga para tomar decisdes leva em conta a
conjungdo dessas quatro variaveis — reasoning, understanding, voluntariness e
nature of decision. Nao existem regras precisas que determinem como devera ser
realizada a avaliagdo da capacidade da crianga ou do adolescente na tomada de
decisdes, especialmente quando a eles estdo em fim de vida, o que existem séo
apenas guias que procuram maximizar sua possibilidade de participacdo no
processo de tomada de decisdes. King e Cross®, por exemplo, sugerem que no
curso normal do relacionamento entre a crianca, a familia e o médico, o médico
devera avaliar as capacidades que a crianga possui no primeiro encontro,
inpendentemente se ha alguma escolha para fazer. No entanto, ha circunstancias
em que a natureza da decisdo em questdo podera ser o ponto de partida para
determinar qual a capacidade que a crianca possui. Nao existe uma melhor maneira
de agir, depende de cada caso, e do objetivo geral a ser perseguido é sempre
engajar a crianga no processo de tomada de decisdo®. Apos avaliar a capacidade da
crianga de decidir, 0 médico devera sempre engrandecer seu papel. Isso depende de
inumeros fatores, sem duvida, como o meio em que a crianca esta, o suporte
emocional que ela possuem, a oportunidade de estender o ambito de atuacéo dela e
se 0s pais e a crianga concordam ou discordam sobre o tratamento. Quando a
crianca acredita nao ter capacidade de decidir € preciso definir e apoiar o papel dela,
por meio do equilibrio dos trés atores: ajustamento do controle dos pais, o papel do
pediatra de apoiar a crianga e o envolvimento dela na decisdo. O processo de
progressivamente envolver a crianga no processo decisério sobre sua saude “nao
ocorre devido a eventos separados, pelo contrario, ele se encontra embutido no
contexto mais amplo da relagdo médico-paciente-pai que é estabelecida ao longo do

tempo™? ¢ 1516 Essa relagdo é que permitira a crianga mais capacidade decisoria,
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devido ao investimento do médico e do suporte da familia.

Algumas vezes, o médico fica preso dentro do relacionamento médico-mae-
crianca, nao interferindo para tentar mudar o equilibrio da relagdo. Normalmente,
isso acaba por diminuir o papel da crianga sobre decisdes de sua saude. Algumas
estratégias sutis podem ser utilizadas para os médicos que desejam encorajar a
independéncia da crianga, mesmo a crianga sendo bem nova. A crianga que tem
entre 2 ou 3 anos de idade podera ser abordada primeiro, quando o pediatra entra
no consultério e podera ser dado o controle a crianga de decidir se 0 exame sera
realizado no colo da mae ou na maca. Quando a crianga chega aos seus 4 e 5 anos
de idade ela podera prestar as informagdes sobre seu historico (o que ela sente,
onde ddi...), ao invés de os pais falarem por ela. Com essa idade ela pode comegar
a participar de pequenas decisdes. Dos 6 aos 8 anos de idade o pediatra deve
explicar o problema a crianga e ndo a seus pais. Isso permite que a explicagao seja
simples o suficiente para que tanto a crianga como os pais compreendam. Outra
estratégia é entregar a prescricao de remeédios para a crianga. Quando a crianga tem
entre 8 a 10 anos de idade, parte da visita pode ser destinada a um tempo entre
crianca-pediatra. A partir dos 10 anos de idade, gradualmente, a interacdo devera
ser cada vez mais privada ente a crianca e o pediatra e os pais serédo excluidos aos
poucos na adolescéncia. Mesmo quando decisbes nao especificas estdo sendo
feitas, a crianga devera ser envolvida no processo de tomada de decisdes para que
ela comeca a compreender os risos, os beneficios, as consequéncias®.

A partir do momento em que se admite que as criangas sdo sujeitos de
direitos, é possivel enxerga-las como individuos cuja capacidade evolui
progressivamente, podendo quando crianga fazer parte do processo de deciséo e
quando adolescente tomar a decisdo. Ao fazer parte do processo de decisdo no
ambito médico-clinico, essa capacidade progressiva ganha a roupagem de
autonomia progressiva. Isso significa que o principio do respeito a autonomia de
Beauchamp e Childress*, que deve ser percebido em conjunto com os principios da
igualdade, da beneficéncia e da nado maleficéncia, se torna progressivo, conformado-
se, portanto, no principio da autonomia progressiva. A autonomia progressiva nasce
no ambito n&o juridico (Bioético), tendo como fundamento a Dignidade Humana, e

determina o respeito a tomada de decisdo do individuo na medida do
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desenvolvimento de suas capacidades. O principio da autonomia da vontade, por
sua vez, baseia-se no direito da liberdade de realizar negocios juridicos, restringindo
a possibilidade de atuagdao no ambito civil aos 18 anos de idade. Entretanto, a partir
do momento em que se constroi a autonomia progressiva € possivel o envolvimento
da crianga e do adolescente no processo de tomada de decisao.

A partir dessa perspectiva entende-se que a crianga tem direito a informacgéo,
a expressar sua opinido sobre os procedimentos e os tratamentos propostos e tem
direito de que sua opinidao seja respeitada. O adolescente, por sua vez, devido ao
seu desenvolvimento cognitivo e moral, podera, se desejar, tomar a decisdo. A
possibilidade de entregar a responsabilidade ao adolescente sobre seus direitos de
personalidade ndo o sobrecarrega, pois ele agira sobre os direitos de personalidade,
na medida de sua evolugdo cognitiva e moral, podendo recorrer aos pais e
responsaveis, se ainda nao se sentir capaz de tomar a decisdo ou se 0 médico em
sua avaliagdo entender que ele ndo esta preparado para tomar a decisdao®. A
crianca por sua vez, quando ainda muito pequena ndo participara de decisbes
efetivamente importantes, mas podera realizar pequenas escolhas. Na idade escolar,
no entanto a crianga ja podera participar por meio do assentimento ou dissentimento
de tratamentos e procedimentos. A crianga que ja possui capacidade de participar da
decisdo tampouco ficara sobrecarregada, porque ela ndo é parte efetiva da decisao

final, sendo essa responsabilidade destinada aos pais ou responsaveis.
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CONSIDERAGOES FINAIS

As transformagdes sociais e culturais que ocorreram na sociedade brasileira
nos ultimos anos provocaram uma mudanga no status social da crianga e como
consequéncia se tem a reformulacdo do direito infanto-juvenil de maneira a
reconhecer o papel da crianga como sujeito de direitos e com uma capacidade
progressiva para exercé-los, conforme prescrito na Convengao sobre os Direitos da
Crianca de 1989. Por outro lado, sob o prima bioético, ainda sao escassos o0s
estudos que se focam na autonomia da crianga a luz do Direito com outras areas do
conhecimento, bem como a postulacédo do Direito Internacional Humano da Criancga,
contemplando a crianga por completo, ou seja, tendo a possibilidade de participagao
sempre atrelada a sua protecao, prevengao de danos e prestacao de assisténcia.

Com base na Psicologia do Desenvolvimento verifica-se que as criangas
estdo em constante desenvolvimento cognitivo e moral, o que significa que elas
adquirem maior capacidade a medida que desenvolvem seu intelecto e sua moral, o
que lhes permite mais autonomia e menos dependéncia dos seus pais ou
responsaveis. Compreendendo que a crianga possui capacidade progressiva e que
ela é sujeito de direitos sustenta-se que a crianga pode exercer seus direitos de
personalidade de forma auténoma em conformidade com seu desenvolvimento
cognitivo e moral. Isso representa uma alteragdo substantiva acerca do direito de
opinar e de escolher da criancga.

Essa dissertagdo objetivou trazer essa concepg¢éo para o ambito médico-
clinico, tendo em vista que nesse contexto a crianga se depara com inumeras
decisbes das quais nao pode fazer parte, porque ela é considerada juridicamente
incapaz. A Bioética aplicada a clinica médica se funda na perspectiva da autonomia
dos seres humanos, pois sdo os pacientes que tém o direito de escolher e decidir
sobre os tratamentos e os procedimentos a serem efetuados. No entanto, no Brasil,
a legislagao nao permite que se estenda, na pratica meédica, a autonomia a criancas
e adolescentes, pois os considera incapazes de fazer escolhas. Sendo assim, no

plano da clinica médica fazer escolhas envolve ter autonomia bioética e juridica. A
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autonomia juridica se fundamenta no principio da autonomia da vontade, ou seja, na
liberdade de realizar negdcios juridicos, embasado no direito a liberdade. Contudo,
ela esta limitada a capacidade que, no Brasil, encontra-se fixada aos dezoito anos. A
autonomia bioética, por sua vez, fundamenta-se na dignidade humana e entende
que o agente moral pode fazer escolhas e decidir sobre um tratamento ou um
procedimento médico. Segundo o ordenamento juridico brasileiro, portanto, para
tomar decisdes no ambito médico clinico é preciso ter mais de dezoito anos.

A partir da capacidade progressiva, que reconhece a evolugao da capacidade
infanto-juvenil no exercicio dos direitos de participacdo dos atos que Ilhe envolvem,
buscou-se desenvolver os delineamentos do principio da autonomia progressiva. Por
meio do respeito a tal principio advoga-se que o adolescente tem desenvolvimento
cognitivo e moral suficiente para tomar decisbes no ambito médico clinico e que a
crianca devera estar envolvida no processo de tomada de decisdo acerca de
procedimentos meédicos. De acordo com estudos da Psicologia, o adolescente
consegue entender a doenga que ele possui e detém competéncias para fazer
escolhas apos analisar os riscos e os beneficios do procedimento que lhe é
recomendado e, ainda, devido a maturidade moral do adolescente sua escolha pode
vir a ser pouco influenciada por pais ou dos médicos.

As criangas devem sempre estar envolvidas no processo de decisdo segundo
seu desenvolvimento. Na primeira infancia, a crianga tem um grau de compreenséao
restrito e sua capacidade de raciocinio € ainda pré-operatério, o que significa que a
realidade se mistura com a fantasia. A crianga que entra na escolarizagao formal, por
sua vez, consegue compreender que possui uma doenga e que é necessario um
tratamento para ela, bem como apreende o tratamento e os riscos e os beneficios
que podem dele decorrer. A principal diferenga da crianca escolar para o adolescente
€ o tipo de raciocinio. O primeiro raciocina de forma concreta, o que implica dizer
que ele aplica um conhecimento aritmético, légico, temporal, fisico para resolver a
questado. Falta-lhe a possibilidade de examinagado mais profunda. Contudo, seu grau
de compreensao permite que ele dé seu assentimento ou dissentimento, o que deve
ser considerado na tomada de decisdo final. E importante inserir sempre a crianca
no processo de tomada de decisdo, exceto em situagdes que sua participacao

podera acarretar-lhe danos. A opinido da crianga deve versar sobre uma série de
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questdes atinentes ao seu tratamento, como por exemplo, se ela esta disposta a
receber o tratamento naquele momento, qual o braco que ela dard para a
enfermeira, estimulando-a sempre fazer escolhas.

E importante reconhecer que o desenvolvimento da capacidade se da
individualmente e que nem sempre as criangas irdo conseguir atuar no nivel 6timo
sua autonomia, dessa forma ndo se pode exigir requisitos para o exercicio da
autonomia superiores aos demandados para os adultos. Varios obstaculos podem
impedir o desenvolvimento cognitivo e moral como a natureza da decisdo, 0 meio
familiar, a educacdo formal, a quantidade de estimulo para desenvolver as
capacidades e a vontade da crianca em tomar a decisao. Por fim, esta dissertagao
objetivou contribuir para os aportes teéricos que ancoram a protegcéo da infancia,
mediante a promog¢ao da autonomia da crianga e do adolescente como sujeitos de
direito. Promover a autonomia no plano médico-clinico significa materializar a

atuacao efetiva da crianga no meio médico-clinico.
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