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INTRODUCAO

Nos ultimos 30 anos, constata-se uma crescente conscientizacao da obrigacao
dos profissionais de saude de respeitar as escolhas autbnomas externadas pelos
pacientes, mesmo aquelas consideradas irracionais ou contrarias ao prolongamento
artificial da vida (1). A mesma conscientizacao, contudo, ndo se observou em relacao
as criancas que, dada sua incapacidade presumida, estdo sujeitas as decisfes
tomadas por seus genitores ou responsaveis legais. Desse modo, em geral, as
criancas, segundo pesquisas (2)(3) trazidas neste trabalho, ocupam uma posicéo
marginal e passiva nas consultas e sdo ignoradas e desacreditadas pelos profissionais
de saude, sendo sua participacdo desestimulada e prejudicada. Essa situacao bem
como o enquadramento ético juridico da crianca impde uma reflexdo acerca da sua
participacdo e da tomada de decisdo nos cuidados em saude.

A capacidade da crian¢a para tomar decisdes em saude bem como a realizacao
dos seus direitos humanos nessa area € um tema ainda pouco tratado pelos
estudiosos da Bioética e dos Direitos Humanos no Brasil. A auséncia de investigacdes
acerca do tema contribui para a manutencao de situacdes paternalistas que limitam a
autonomia das criancas, mesmo quando elas manifestam o desejo de participar nos
seus cuidados. A desconsideracdo dos desejos, das vontades e das preferéncias das
criancas produz sentimentos de impoténcia e de baixa autoestima, pois elas passam
a se sentir moralmente inferiores quando tomam consciéncia de que suas opinides
nao sdo devidamente consideradas (4). Essa posicéo atual das criancas no cenario
clinico requer o emprego do uso da linguagem dos direitos humanos para assegurar
que elas sejam ativamente incluidas nos processos de deliberacdo sobre seus
cuidados, de modo que seus interesses e perspectivas nao sejam negligenciados.

A crianca é titular de direitos humanos e, nisso, néo difere dos adultos. O seu
reconhecimento enquanto sujeito de direitos, no cenario internacional, deu-se a partir
da Convencéao sobre os Direitos da Crianca, doravante CDC (5), de 1989. A adocéo
da CDC pela Assembleia da Organizacdo da Organizacéo das Nacdes Unidas (ONU)
foi precedida de longos debates que buscaram conciliar as diferentes visdes dos
Estados sobre a infancia e, ao mesmo tempo, estabelecer um rol amplo de direitos
que traduzisse uma perspectiva centrada na crianca.

O processo de negociacdo da CDC, embora extenso, demonstrou ser positivo,

pois o debate prolongado acerca dos seus termos contou com a participacéo de varias



organizacdes ndo governamentais que influenciaram direta e indiretamente a redacéo
de uma série de artigos, e permitiu a conscientizacdo dos governos e individuos
acerca das necessidades e dos interesses das criancas (6), além de construir as
bases necessérias para uma ratificacdo ampla. Com efeito, a CDC é o maior tratado
de direitos humanos em vigor, contando com quarenta e um direitos substantivos, e o
mais ratificado na historia. O Brasil ratificou a CDC em 24 de setembro de 1990 e,
com a adesdo da Somédlia e do Suddo do Sul em 2015, tem-se, atualmente, os
Estados Unidos como o Unico pais a néo ratificar o documento.

A CDC previu, pela primeira vez, no ambito do Direito Internacional dos Direitos
Humanos - DIDH!, a crianca enquanto sujeito de direitos, modificando a percepcéo
segundo a qual as criancas seriam objeto de protecdo e propriedade dos seus
genitores. O documento assenta uma perspectiva centrada na crianca, abrangendo
uma gama de direitos civis e politicos (artigos 13, 14, 15, por exemplo), e direitos
econOmicos, sociais e culturais (artigos 24, 26, 27, por exemplo).

No entanto, a despeito da ampla previsdo de direitos na CDC, as criancas
representam um dos grupos populacionais que mais enfrentam obstaculos para
exercer seus direitos no ambito sanitario. No que tange ao contexto do Direito
brasileiro, ndo héa tratamento normativo voltado para a crianca quando se encontra na
condicdo de paciente. O Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) (7), principal
norma sobre os direitos da crianca, trata o cuidado em saude exclusivamente a partir
da perspectiva do acesso aos bens e servicos de saude, colocando a crianca na
posicdo de consumidor ou de usuéaria de um servi¢o de saude. Ao conceber a crianca
como usuaria, o foco € colocado na sua relacdo com o servico de saude fornecido
pelo Sistema Unico de Satide que tem natureza de direito administrativo. Na posicdo

de consumidor, a relacdo é regulamentada pelo Codigo de Defesa do Consumidor

' O Direito Internacional dos Direitos Humanos consiste no ramo autdnomo do Direito cujo objeto versa
sobre tratados e normativas de direitos humanos, seus mecanismos e 6rgdos de monitoramento da
sua efetivacéo. Destaca-se a existéncia de quatro Sistemas Internacionais de Direitos Humanos, quais
sejam: Sistema ONU, Sistema Europeu, Sistema Interamericano e Sistema Africano, que se
caracterizam por apresentar normas, 6rgaos e mecanismos de monitoramento. O Sistema ONU de
Direitos Humanos possui abrangéncia global, pois envolve todos os paises membros da ONU e, do
ponto de vista normativo, é composto pela Declaragdo Universal dos Direitos Humanos de 1948 e mais
nove tratados principais, a saber: Pactos Internacionais de Direitos Civis e Politicos e de Direitos
Econdmicos, Sociais e Culturais (1966), as Convencdes relativas a Discriminacdo Racial (1965), a
Discriminacéo contra a Mulher (1979), a Tortura (1984), aos direitos das criancas (1989), a protecdo
dos direitos de todos os trabalhadores migrantes e os membros de suas familias (2003), aos direitos
das pessoas com deficiéncia (2006), a protecdo de todas as pessoas contra desaparecimentos
forcados (2006)(49).
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aplicavel ao servico de saude ofertado no mercado de consumo, mediante
remuneracao. Observa-se que tanto na posi¢ao de usuaria quanto na de consumidor,
a relacdo € com o servico e ndo com os profissionais responsaveis pelos seus
cuidados. Trata-se de uma relacédo impessoal e ndo de titularidade de direito humano
gue demanda revisao.

Assim, o ECA ao tratar da saude da crianca foca em deveres estatais
enderecado a assegurar a progressiva realizacdo do direito a saude, contudo, ndo
dispde sobre como se dard o cuidado da crianca a partir do momento em que ela tem
acesso aos servicos de saude. O acesso da crianca a tratamentos, exames,
medicamentos e outros servicos de saude € de extrema importancia e demanda
politicas distributivas e de alocacdo de recursos para a saude. Entretanto, vencida
essa etapa, outra, igualmente relevante, deve ser debatida, qual seja, a etapa do
cuidado em si. Nesse campo, verifica-se que as criangas ainda ocupam papel
secundario, estando largamente excluidas das interacées entre seus genitores e 0s
profissionais de saude (2)(3), situacdo que justifica a existéncia deste trabalho
doutoral.

Diante do exposto, o objetivo geral deste trabalho € analisar a capacidade da
crianca para tomar decisbes em saude (capacidade sanitaria) e o tratamento
normativo conferido a ela quando se encontra sob os cuidados de um profissional de
saude, a luz dos Direitos Humanos dos Pacientes (DHP), pois, constata-se que, ndo
obstante a afirmacgéo da crianga como sujeito de direitos no plano juridico (nacional e
internacional), seu reconhecimento enquanto tal, quando se encontra inserida no
contexto dos cuidados em saude, néo se efetivou no Brasil.

O Direito brasileiro ndo regulamentou a capacidade sanitaria da crianca
destoando de paises da América do Sul, tais como Argentina, Costa Rica, Equador,
Uruguai, Venezuela e Coldmbia que, embora de forma geral, apresentam disposicdes
legais acerca da participacdo e da tomada de decisdo das criangas nos cuidados em
saude (8). Cita-se ainda os modelos de capacidade sanitaria mais consolidados no
Reino Unido que adota a competéncia Gillick e assegura o direito aos menores de 16
anos de consentirem com tratamentos médicos se apresentarem habilidades
decisionais para tanto (9) e nos Estados Unidos, a doutrina do menor maduro, assim
denominada pela jurisprudéncia americana, que confere ao menor de idade a
possibilidade de ser considerado capaz de tomar suas proprias decisbes em saude

uma vez preenchidos alguns requisitos que variam conforme o Estado (10). Em
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decorréncia da omisséo do Direito brasileiro, os direitos humanos da crianca-paciente,
principalmente aqueles que lhe asseguram um papel ativo nos cuidados em saude,
continuam sendo rotineiramente desrespeitados (2)(3)(11).

A presente investigagao, portanto, a partir dos DHP, objetiva analisar a
capacidade da crianga para tomar decisdes em saude, contrapondo-se as concepc¢oes
gue, sem embasamento cientifico partem do pressuposto de que as criancas, em
razdo da pouca idade de vida, sdo imaturas e nao tém direitos ou habilidades
necessarias para participar das deliberacdes sobre os seus cuidados.

Ressalta-se que o tema da capacidade desenvolvido neste trabalho se
distancia do enfoque das capacidades ou, conforme melhor traducédo, capabilidades,
no sentido apregoado por Martha Nussbaum (12)(13) que corresponde as condi¢cdes
que viabilizam a realizacdo de certos funcionamentos (atividades ou estado de coisas
gue podem ser valiosas para uma pessoa). Ainda, quanto a esse ponto, torna-se
indispensavel esclarecer, brevemente, as distincbes entre capacidade juridica,
capacidade mental, capacidades evolutivas e capacidade sanitaria. Enquanto a
capacidade juridica revela os direitos titularizados por uma pessoa, ou seja,
corresponde a capacidade do individuo perante a lei, permitindo, dessa forma, sua
insercao na comunidade juridica e moral; a capacidade mental, também denominada
decisional, refere-se as habilidades necessarias para tomar uma deciséo, algo que
pode ser influenciado por diversos fatores, inclusive ambientais e sociais. No que diz
respeito a crianca, fala-se em “capacidades evolutivas” ou “capacidades em
evolugao”, consoante o art.5° da CDC. Aplicando o conceito de capacidades
evolutivas na area da saude, chega-se a a capacidade sanitaria que € elemento
central da tomada de decisdo e define-se pela presenca de um certo nimero de
habilidades, cognitivas, afetivas, volitivas, psicolégicas; exigidas para a tomada de
uma decisdo concreta em um determinado momento (14)(15). Dessa forma, as
capacidades evolutivas das criangas, no ambito da saude, vinculam-se as habilidades
decisionais necessarias para que a criangca possa exercer seus direitos e se
autodeterminar quanto ao tratamento proposto.

Esclarece-se que a expressao “capacidade sanitaria” advem de artigos escritos
em espanhol (14) (15) e ndo guarda qualquer relagdo com a vigilancia sanitaria. Por
capacidade sanitaria, como mencionado, entende-se, sinteticamente, a capacidade

para tomar decisdes acerca dos cuidados em saude.
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Sob a perspectiva metodoldgica, adota-se como referencial teérico os DHP.
Enquanto ramo do DIDH, os DHP referem-se a aplicacdo dos direitos humanos a
todos os individuos submetidos a cuidados em saude. Esse referencial (16)(17)
abarca os instrumentos normativos no ambito internacional, tais como convencgoes,
pactos e declaracbes em matéria de direitos humanos; e a jurisprudencial
internacional constituida pelas decisdes dos 6rgdos de monitoramento dos direitos
humanos da ONU e dos Sistemas Europeu, Interamericano e Africano dos Direitos
Humanos.

Os direitos humanos se apresentam como referencial apto para responder aos
dilemas relacionados aos cuidados em saude das criancas, devendo tal referencial
ser incorporado a Bioética Clinica Pediatrica, ramo especifico da Bioética Clinica que
busca resolver os conflitos morais que ocorrem no ambito da interagdo profissional de
salde e crianca na condicdo de paciente. A Bioética Pediatrica, em sintese, investiga
como alcancar as melhores decises acerca dos cuidados em saude das crianca e
busca, para atingir esse proposito, definir as obrigacdes concernentes aos pais e aos
profissionais de salde na realizacao e protecdo dos interesses das criancas (18).

A Bioética Clinica tem sido estruturada a partir da Teoria Principialista de
Beauchamp and Childress (19), sendo essa também a teoria comumente aplicavel ao
campo dos cuidados em saude da crianca (18). Ocorre, entretanto, que essa teoria
revela-se insuficiente, pois, seu foco principal reside no profissional da medicina;
requer processos adicionais de especificacdo, ou seja, torna-se necessario ajustar o
significado de cada principio de maneira que seja relevante para a situacdo em
analise; ndo considera os diversos fatores que influenciam a relacéo clinica (cultura,
nivel educacional, tipo de relacdo estabelecida entre o paciente e o profissional;
participacdo dos familiares; disponibilidade de recursos e tempo); nédo reconhece a
relacdo de assimetria existente entre o profissional de salude e o paciente; nado
concebe a centralidade do paciente nos seus préprios cuidados e a existéncia de
direitos dos pacientes (20).

A Teoria Principialista foi construida a margem do arcabouco dos direitos
humanos e diante da insuficiéncia dessa teoria para tratar os conflitos envolvendo o
profissional de saude e o paciente, mais especificamente a crianca-paciente e o
profissional, propde-se a aplicacdo do referencial tedrico normativo dos Direitos
Humanos dos Pacientes, doravante DHP, que podem ser utilizados como ferramenta

para se chegar a decisdes concretas sobre como deliberar acerca das interagdes
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clinicas (complexas). Assim, ndo obstante a Teoria Principialista seja a teoria
hegembnica no campo da bioética clinica, adota-se o referencial dos DHP
desenvolvido por Albuquerque (16) e Cohen e Ezer (17) e Paranhos (21), sustentando
sua aplicacdo de modo especifico aos cuidados em saude da crianca.

Registra-se a existéncia de pesquisas desenvolvidas no Programa de Pés-
Graduacao em Bioética da Universidade de Brasilia (Unb) empregando o referencial
dos DHP aos pacientes idosos (21), aos pacientes cirdrgicos (22) e aos pacientes em
saude mental (23). Assim, este trabalho, ao se valer do mesmo referencial nos
cuidados em saude da crianga, busca expandir seu campo de realizacéo, contribuindo
para a sua difusdo, principalmente entre os profissionais de saude, haja vista que o
desconhecimento dos direitos humanos aplicaveis aos pacientes é um dos fatores que
tem ocasionado a perpetuacao de abusos nas relagdes de cuidados.

Os DHP consubstanciam proposi¢cdes prescritivas para o paciente e para o
profissional de saude, bem como para provedores e agentes do Estado, néo
consistindo, desse modo, numa “ética profissional transvestida de bioética” (20). Os
DHP se assentam em uma visdo holistica do paciente que ultrapassa o modelo
biomédico de saude focado apenas na enfermidade (17) (16), buscando compatibilizar
o reconhecimento da vulnerabilidade acrescida do paciente com os deveres ético-
juridicos de respeito a autonomia pessoal e sua promoc¢ao. No que tange aos grupos
populacionais com vulnerabilidade particularmente acrescida como, por exemplo,
criancas, pessoas idosas e pessoas com deficiéncia, os DHP instituem que as
responsabilidades oriundas do reconhecimento da vulnerabilidade devem vir
acompanhadas da obrigacédo de promover a autonomia dos sujeitos envolvidos.

De forma mais especifica, destaca-se a imprescindibilidade dos DHP para a
protecdo da crianca quando submetida a cuidados em saude, pois, além de impor ao
Estado as responsabilidades de respeitar, proteger e realizar, parte de uma visao
ampliada de servicos de saude, ndo se restringindo ao acesso aos bens ou aos
servicos de saude. A énfase é colocada no cuidado que significa zelar pela autonomia,
seguranca, privacidade, entre outros bens éticos essenciais para se alcancar
melhores resultados em saude e o incremento do bem-estar do paciente.

Os DHP incluem uma série de direitos no ambito dos cuidados em saude,
sendo o seu nucleo formado pelo direito a vida; direito a ndo ser submetido a tortura
nem a penas ou tratamentos cruéis, desumanos ou degradantes; direito ao respeito

pela vida privada; direito a liberdade e a seguranca pessoal; direito a informacéo;
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direito de néo ser discriminado e direito a saude (13). N&o insertos na légica do direito
consumerista, esses direitos estao presentes no contexto de vivéncia do paciente em
cuidados ofertados pelos sistemas de saude, publico ou privado, e
independentemente da natureza juridica da relacdo travada com o profissional de
saude. Assim, os DHP também se aplicam as criancas que, sendo reconhecidas como
sujeitos de direito, titularizam direitos especificos no ambito dos cuidados em saude
(24). Dentre os direitos humanos da crianga, enquanto paciente, foram analisados 0s
direitos a participacdo (art.12, CDC), a informagéo (art.13, CDC) e a privacidade
(art.16, CDC). Justifica-se a escolha em razdo de serem os direitos mais recorrentes
no cotidiano dos cuidados em saude, revelando-se, dessa forma, importantes para a
promocao do cuidado centrado na crianga e da sua autonomia.

Nesse sentido, mister esclarecer que o presente trabalho adota uma
perspectiva universal, ou seja, elege como referencial normativo a CDC, partindo do
pressuposto de que os direitos consagrados nesse diploma se aplicam a todas as
criancas, na medida em que todas sé&o titulares de direitos humanos, a despeito dos
contextos culturais, religiosos e sociais em que se encontram. Dessa forma, parte-se
nesta pesquisa do pressuposto de que todas as criancas, independentemente de
quaisquer fatores pessoais, devem ser tratadas com igual dignidade e respeito no
contexto dos cuidados em saude. Reconhece-se que as especificidades presentes
Nnos contextos sociais, culturais e outras ordens nos quais as criangas se inserem
deverédo ser consideradas no momento de implementacao dos seus direitos, todavia,
essas diferencas na aplicacao dos direitos ndo sdo objeto dessa pesquisa.

A despeito dos DHP estarem alicercados nos principios do cuidado centrado
no paciente, da dignidade humana, da autonomia relacional e da responsabilidade do
paciente, essa investigacdo enfatiza o principio da autonomia relacional, pois, como
sera desenvolvido, a abordagem relacional da autonomia, no contexto dos cuidados
em saude das criancgas, € imprescindivel para retirar o foco da perspectiva individual
e incluir a importancia dos pais e dos profissionais de saude na promocao da
autonomia da crianga.

Dessa forma, ainda sob o prisma metodoldgico, esse trabalho é de cunho
tedrico e documental e fundamenta-se, além do referencial dos DHP, nas pesquisas
formuladas por Herring (25) acerca da autonomia relacional e, especificamente,
guanto a sua aplicacdo nos cuidados em saude, utiliza-se as investigacdes de Ells

et.al (26) e Ho (27) que analisam a autonomia relacional como um componente
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importante para o cuidado centrado no paciente. Para abordar o tema da capacidade,
este trabalho utiliza a pesquisa desenvolvida por Albuguerque, que analisa 0 novo
paradigma do regime de capacidade juridica baseado no referencial dos Direitos
Humanos, e alguns estudos empiricos, dentre os quais destacam-se as pesquisas
coordenadas por Coyne (2)(3)(28), Hein (11)(29)(30)(31)(32) e Grootens-Wiegers et
al. (33) que reforcam a importancia do envolvimento da crianca no projeto terapéutico
e suas habilidades decisionais para tanto. Destaca-se, em especial, as pesquisas
trazidas por Grootens-Wiegers et al. (33) que atestam que a capacidade de tomada
de deciséo dos adolescentes € semelhante a dos adultos e essa capacidade torna-se
mais evidente a partir dos 14 anos (34) (35) (36). Em relacéo ao tema das capacidades
evolutivas, adota-se o estudo promovido pela UNICEF e pela organizacdo sueca Save
the Children, coordenado por Lansdown (4). Trata-se da pesquisa mais completa que
se tem até hoje, sendo inclusive citada pelo Comité para os Direitos da Crianca,
doravante Comité.

Ressalta-se que a desconsideracdo da capacidade sanitaria da crianca
também se verifica no ambito da pesquisa clinica (37), pois apesar do assentimento
da crianca para participar ser exigéncia ética que se encontra na maioria das diretrizes
nacionais e internacionais, nao ha consenso a respeito do que realmente constitui o
assentimento, seus elementos e qual seria a idade minima para assentir. lgualmente,
ndo se observa nas regulacfes existentes no Brasil e em paises como os Estados
Unidos, a possibilidade de as criancas consentirem em pesquisa clinica, havendo
apenas a previsao do assentimento. Essas questdes fogem ao escopo dessa tese que
objetiva analisar a capacidade sanitaria da crianga e seus direitos quando se encontra
sob os cuidados de um profissional da saude. Assim, ndo seré analisada a capacidade
da crianca para participar de uma pesquisa clinica nem tampouco seus direitos e sua
relagdo com o pesquisador ou grupo de pesquisadores.

A investigacdo ora desenvolvida também se sustenta nos seguintes
comentarios gerais elaborados pelo Comité: Comentario Geral No. 4: Saude do
Adolescente e Desenvolvimento no contexto da Convencao sobre os Direitos da
Crianca (38); Comentario Geral No. 5: Medidas Gerais de Implementacdo da
Convencéao sobre os Direitos da Crianga (39); Comentario Geral No.6: Tratamento de
criancas desacompanhadas e separadas fora do pais de origem (40); Comentario
Geral No.7: Implementagdo dos Direitos da Crianga na Primeira Infancia (41);

Comentério Geral No.10: Direitos da Crianga no sistema de justica (42); Comentario



16

Geral No.12: Direito da crianca de ser ouvida (43); Comentario Geral No.14: Direito
da crianca ter os seus melhores interesses tomados em consideracao primordial (44);
Comentério Geral No. 20: Implementacdo dos direitos da crianca durante a
adolescéncia (45). Foram também utilizados outros Comentérios elaborados por
Comités diversos, a saber: Comentario Geral No.14: Direito ao mais alto padrdo de
salude possivel do Comité sobre os Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais (46);
Comentéario Geral No. 1: Igual reconhecimento perante a lei do Comité sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (47); e Comentario Geral No. 16: Direito a
privacidade do Comité de Direitos Humanos da ONU (48).

A adocao desses comentarios justifica-se pois constituem a jurisprudéncia
internacional dos direitos humanos (49) e o Comité corresponde a um érgao de direitos
humanos, sendo o responsavel por oferecer compreensao adequada dos contetidos
de direitos humanos das criancas e das suas implicacdes para os Estados, partes
interessadas, organizacdes ndo governamentais e a sociedade em geral.

Os passos metodolégicos adotados nesta pesquisa envolveram uma
abordagem tedrica sobre a capacidade sanitaria da crianca e seus direitos humanos
aplicados ao contexto dos cuidados em saude. Para a consecucao deste propésito,
realizou-se a busca de literatura acerca dos DHP e dos direitos humanos da crianca,
o levantamento de pesquisas demonstrando a capacidade sanitaria das criancas, o
exame de modelos normativos sobre essa capacidade e a analise documental do ECA
guanto ao direito da crian¢a e do adolescente tomar uma decisédo sobre os assuntos
qgue lhe afetam diretamente. Como forma de colher elementos para uma proposta de
mudanca no ECA, a fim de que essa legislacdo incorpore o conteudo dos direitos
humanos das criancas no que diz respeito aos seus cuidados em saude, foram
utilizados, especificamente, o Comentario Geral No.12 (43) que trata sobre o direito a
participagdo da crianca e o Comentario Geral No.20 (45) que dispbe sobre a
implementagdo dos direitos da crianca durante a adolescéncia, além do documento
publicado pela UNICEF, intitulado “Las edades minimas legales y la realizacion de los
derechos de los y las adolescentes: Una revision de la situacion en América Latina y
el Caribe” (8). A partir deste documento, examinou-se a legislagdo dos seguintes
paises da América do Sul: Argentina, Costa Rica, Equador, Uruguai, Venezuela e
Colémbia quanto ao direito da crianca tomar uma decisdo sobre seus cuidados em

saude e sua pertinéncia aos DHP.
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Diante do apresentado, o trabalho foi estruturado em seis capitulos que se
encontram organizados da seguinte forma: no capitulo 1, apresenta-se o
reconhecimento da criangca como sujeito de direitos no cenario internacional e
nacional. De acordo com essa perspectiva, destaca-se que a crianca, embora
vulneravel em virtude da sua maturidade em desenvolvimento, também é detentora
de direitos humanos. Assim, tendo em vista que os direitos previstos na CDC devem
ser aplicados a todos os aspectos da vida da crianga, no capitulo 2, passa-se a
analisar seus direitos no campo dos cuidados em saude a partir da aplicacdo do
referencial dos DHP. Em seguida, no capitulo 3, € apresentado o conceito de
autonomia sob a perspectiva de Mill (50), denominada autonomia tradicional, em
contraponto a autonomia relacional. A compreensao do pensamento de Mill (50) torna-
se necessaria porque sua concepcao de liberdade como auséncia de interferéncias
foi adotada por Beauchamp e Childress (19) (51), referencial tradicionalmente usado
na Bioética Clinica Pediatrica. Enquanto a autonomia pertence ao campo filosoéfico e
bioético, a capacidade situa-se na esfera juridica e confere a pessoa a prerrogativa
para criar e gerenciar sua propria vida, o que inclui decisdes pessoais, sanitarias.
Dessa forma, no capitulo 4 é abordado o tema da capacidade posto que fundamental
para a materializacdo da ideia de autonomia pessoal da crianca. Apresenta-se a
capacidade como um conceito bioético, confrontando o modelo brasileiro de
capacidade juridica ao modelo de capacidade baseado no referencial dos Direitos
Humanos. Além disso, nesse capitulo, também s&o delineados os conceitos
referentes a capacidade juridica, capacidade mental, capacidades evolutivas e
capacidade sanitaria. Uma vez delimitado o conceito de capacidade sanitaria, no
capitulo 5, sdo apresentados os principais modelos de capacidade sanitaria da
crianga: 0 modelo da competéncia Gillick do Direito britanico; a doutrina do menor
maduro, assim denominada pela jurisprudéncia americana; e o modelo baseado nos
direitos humanos, considerado o mais completo, pois, como sera visto, é o Unico a
fundamentar-se em uma visado promocional da autonomia e da capacidade da crianca.
Por fim, considerando que ndo ha, no Direito brasileiro, tratamento normativo voltado
para a crianca quando se encontra na condicdo de paciente, no capitulo 6 sé&o
apresentados os modelos legais relativos a capacidade sanitéria da crianga e algumas
propostas de mudanca no ECA para que essa legislacdo incorpore o contetudo dos

direitos humanos das criangas no que diz respeito ao seu cuidado em saude.
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Passa-se, entdo, a apresentacdo da crianca enquanto sujeito de direitos,
primeiro ponto a ser esclarecido para que seja possivel abordar, em seguida, os

direitos humanos da crianga-paciente.
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1. A CRIANCA ENQUANTO SUJEITO DE DIREITO

Este capitulo objetiva apresentar o reconhecimento da crian¢ca como sujeito de
direitos no cenario internacional e nacional. A fim de ndo se afastar do propoésito
pretendido, apresenta-se, brevemente, a construcao histérica da nocao de sujeito de
direito a partir do direito romano em razéo da sua influéncia na formacao de varios
sistemas juridicos, sendo o Brasil um deles.

Ao longo deste capitulo, quando a abordagem referir-se aos direitos humanos,
a definicdo de crianca sera aquela utilizada pela CDC em seu primeiro artigo: todo ser
humano com menos de dezoito anos de idade. No entanto, quando a referéncia for o
contexto nacional, uma mudanca de termos faz-se necesséria, tendo em vista que o
Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) considera crianca a pessoa até doze
anos de idade incompletos, e adolescente aguela entre doze e dezoito anos de idade.

Sendo assim, inicia-se mediante a exposicdo do contexto internacional no qual
se deu, primeiramente, o reconhecimento da crianga enquanto sujeito de direitos,
passando-se para o ambito interno, que promoveu esse reconhecimento por meio do
ECA. Em seguida, serdo apresentados o0s principios gerais orientadores da
Convencao e do ECA. A compreensao desses principios revela-se fundamental para

adequada compreensao da crianca como titular de direitos.

1.1 A PERSPECTIVA INTERNACIONAL

A ideia de direitos da crianca, em qualquer sentido formal, até o século XVII,
era ndo apenas inexistente, mas claramente inimaginavel em virtude da autoridade
parental (52) (p.3). A estrutura dominante das sociedades do periodo do direito
romano assegurava a primazia da autoridade parental (pater familias) e considerava
a crianga como propriedade do pai que, além de poder vender seu filho como escravo,

detinha o poder de vida e morte (ius vitae ac necis)", conforme a Lei das Doze Tabuas.

' A despeito do objetivo deste capitulo ser apresentar a crianga enquanto sujeito de direito e ndo as
origens historicas da infancia, importante mencionar que autores como Philippe Aries (168)
argumentaram que a civilizagcdo ocidental, até final do século XVI e inicio do século XVIII, carecia de
um conceito estruturado de infancia, e que as criangas eram ignoradas ou tratadas simplesmente como
“adultos em miniatura”. Por outro lado, historiadores como Shahar, Wilson e Pollock contestaram-no,
defendendo que a infancia ndo poderia ser concebida como uma invencdo social moderna diante da
auséncia de evidéncias para sustentar, por exemplo, a viséo de que 0s pais, no inicio periodo medieval,
nao tiveram consideracdo por seus filhos e ndo reconheceram suas particularidades (169). Como
explica Stearns (170), até mesmo as sociedades agricolas foram centradas na crianga, a despeito da
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O pai, enquanto chefe da familia, detinha o patria potestas, ou seja, o poder
sobre sua esposa, filhos, escravos, casa e outras propriedades pessoais e familiares.
Além disso, conforme o direito romano da época imperial, o pater familias era a Unica
pessoa dotada de capacidade legal ou sui iuris. Para ser sujeito de direito, além de
ser homem, era necessario ser livre, cidaddo e senhor de si mesmo — sui juris.
Mulheres, criancas e escravos eram considerados personae alieno juri subjectae,
frente as personae sui juris (53) (p. 42).

A familia emergente da cultura greco-romana caracterizava-se como
matrimonial, patriarcal e governada por preceitos religiosos estritos. Durante os
séculos que se seguiram, as criangas tornaram-se ainda mais sujeitas a autoridade
adulta, posto que era dever dos pais, de cujo pecado os filhos nasceram, ensinar-lhes
a justica e piedade (54).

As criancas tornaram-se o foco de novos pensamentos no final do século XVII
e inicio do século XVIII, quando emergiram novas ideias sobre direitos em geral, na
Europa Ocidental, a exemplo da Declaracdo de Direitos de 1689, Declaracdo de
Direitos de Virginia de 1776 e a Declaracdo dos Direitos do Homem e do Cidad&o de
1789.

Isso ndo significa que outras sociedades ndao desenvolveram relevantes ideias
de protecdo das criancas. Sociedades fundadas por judeus e cristdos primitivos
condenavam, por exemplo, o infanticidio e colocavam sobre o pai a obrigacao de
preparar o filho para participar da vida religiosa (52).

Contudo, apesar de vislumbrarem-se algumas medidas protetivas da infancia,
foi no Ocidente que, primeiramente, foi gerada uma declaracdo mais completa de
direitos da crianca em virtude dos problemas causados pela industrializacéo e pelo
trabalho exploratério.

ideia de cuidado ter sido modificada e ampliada com o passar do tempo. Predominava a no¢éo de que
a comunidade inteira deveria criar as criancas. Essa ndo era uma responsabilidade exclusiva dos pais,
dado que muitos eram jovens. As criangas também receberam certa protegdo legal, como verifica-se
no Caédigo da Mesopotamia. Ao estudar as normas que impunham deveres aos pais e a tradicdo em
torno das praticas de cuidado das criangas, Sahar também concluiu que, na Idade Média, a infancia
era percebida como um estagio distinto da vida e que, apesar das criangas estarem em posicdo de
dependéncia, ndo eram vistas como mini-adultos (55). Portanto, ndo ha evidéncias que comprovem
que as criancas eram consideradas "pequenos adultos". Embora a infancia ndo fosse tida como
imperativa na formagéo da personalidade e do carater do individuo, havia a preocupagdo em educar
uma crianca. Santo Anselmo, Arcebispo de Canterbury, de 1093 a 1109, por exemplo, foi considerado
um "pioneiro" da prote¢éo a crianca por se opor aos castigos violentos e por sustentar que bondade e
raz8o deveriam sempre prevalecer. As visdes de Anselmo eram comumente citadas no final da Idade
Média e contribuem para afastar a ideia de que na Idade Média as criancas eram essencialmente
"pequenos adultos” (54).
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No final do século XVII, preocupacdes com a educacdo infantil foram
externadas por John Locke que, na sua obra Ensaio acerca do Entendimento Humano
(1690), afirmou que as criangas nasciam como “folhas em branco”, sem bondade ou
maldade, mas capazes de aperfeicoamento através da educacdo. Isso significava que
as criancas nao tinham uma natureza inerentemente ma que devesse ser controlada
através de castigos fisicos e humilhacdes, ao contrario, deveriam ser cuidadas,
tratadas com bondade e educadas para, entdo, desenvolverem um bom carater e
habilidades sociais. Posteriormente, no século XVIIl, Jean-Jacques Rousseau, na sua
obra Emilio: Ou Tratado Da Educacéo (1762) defendeu, diferentemente de Locke, a
bondade natural do individuo, que s6 poderia ser conservada através da educacao
(52) (p.6). Rousseau acreditava que o problema de Locke residia na sua fixagao
equivocada no “adulto-a-ser” e ndo na crianca em si. Foi considerado o primeiro
intelectual a desenvolver uma teoria “centrada na crianga”, pois defendia um
aprendizado livre a partir do contato com a natureza, em detrimento da figura dos
professores (54).

Embora nenhum desses fil6sofos tenha elaborado uma declaracéo de direitos
da crianca, suas percepcdes sobre a infancia promoveram um ambiente no qual o
tratamento convencional conferido as criancas passou a ser reconsiderado.

Em 1797, o ativista britAnico Thomas Spence publica o texto Direitos das
Criancas, sendo provavelmente o primeiro a empregar o termo “direito” em relacao a
crianca. A despeito do titulo, seu texto nao figura legitimamente como o primeiro
documento de direitos da crianca, pois tratava-se de um manifesto contra as
desigualdades, os privilégios aristocraticos e 0s maus-tratos contra as mulheres (52)
(p-6).

No século XIX, a ideia de “direitos” da crianca avancou, contudo, de forma
desarticulada e sem o reconhecimento da titularidade de direitos, desse modo, nesse
momento, ainda ndo estava presente a concepg¢ao de que as criangas deveriam ser
tidas como sujeitos de direito, mas apenas a de que deveriam ser protegidas. Nesse
periodo historico, prevalecia tdo somente ideia de que a sociedade tinha obrigacbes
para com as criangas.

Algumas questfes contribuiram para o avango das preocupac¢des com o bem-
estar das criangas, em particular, as referentes ao trabalho infantil. O trabalho infantil,
até o inicio do século XIX, era aceito pelas sociedades ocidentais, mas, até entéo,

dava-se em um contexto familiar e rural. Com o0 processo de urbanizagdo e
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industrializacdo, as criancas foram transferidas para o ambiente fabril no qual o
trabalho era supervisionado por um adulto e ndo mais por um membro da familia. Os
acidentes corporais aumentaram consideravelmente e as histérias de abusos sexuais
passaram a ser frequentes (52).

Pioneiramente, leis sobre trabalho infantil foram promulgadas na Inglaterra,
Franca, Prussia e em muitos estados norte-americanos durante os anos de 1830 e
1840. Essas leis, em geral, proibiram o trabalho de criangas menores de 6 anos e
diminuiram a jornada de trabalho de 12 horas para 8 horas. As normas, todavia, eram
relativas apenas ao trabalho nas fabricas com mais de 20 empregados, excluindo
trabalho rural, em pequenas lojas e outros setores urbanos(52).

Gradualmente, as sociedades industriais ocidentais perceberam que o
problema com o trabalho infantil ndo se confinava as grandes fabricas, tornando-se
necessario impor limites mais amplos. Nesse contexto, surgiram campanhas contra o
trabalho infantil que comecavam a empregar a linguagem dos direitos em detrimento
da linguagem das obrigacgdes.

Conjuntamente com 0os movimentos de combate ao trabalho infantil, emergiram
também organizacdes pela luta em prol da educacdo das criancas e da criacdo de
escolas de educacao infantil, creches, cuidados de acolhimento, parques infantis
publicos e centros de apreenséo (52) (p.3).

A Prussia foi o primeiro pais a editar uma lei em 1763 que estabelecia a
educacdo primaria obrigatéria. Entretanto, muitos pais resistiram a ideia de educacao
compulséria sob o entendimento de que a escola poderia deturpar os valores
ensinados no lar. Na Franca, camponeses franceses, por exemplo, apenas se
renderam a proposta, quando perceberam que, através da educacdo, seus filhos
poderiam desenvolver as habilidades necessarias para a economia familiar. Entre as
décadas de 1870 e 1880, a maioria das sociedades industrializadas ja havia
estabelecido a educagéo infantil compulséria (52) (p. 8).

Ainda no séeculo XIX, destaca-se o crescente movimento em torno da criacao
de uma categoria separada para julgar crimes cometidos por adolescentes de modo
que pudessem encontrar oportunidades diferenciadas para a reabilitacdo. Até entéo,
a inimputabilidade penal era de apenas 7 anos. As criancas ainda faziam um exame
de discernimento e se demonstrassem estar convictas do crime, recebiam uma

punicdo similar a do adulto (52) (p. 10).
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Durante o final do século XIX, impulsionado pelo sistema de justica juvenil,
emergiu nos Estados Unidos, um movimento pela “salvagao das criangas” (Child
Savers) que buscava reformas de bem-estar para criancas dependentes,
negligenciadas e delinquentes. Essas reformas foram defendidas, principalmente, por
filantropicos e grupos ativistas de mulheres.

As revisdes das ideias sobre a infancia e o progressivo surgimento da noc¢ao
de direitos humanos foram criando um ambiente propicio para o desenvolvimento da
ideia de direitos da crianca. A partir do século XX em diante, as discussdes sobre 0s
direitos da crianca alcaram o ambito internacional quando, em 1919, a recém-formada
Liga das Nacdes instituiu o Comité de Protecdo da Infancia.

O século XX foi proclamado o “século da crianga” (54) e suas décadas iniciais
exibem o primeiro desenvolvimento sistemético de programas e campanhas pelos
direitos das criancas. Pela primeira vez, os movimentos de protecédo sao formulados
em termos de direitos, notabilizando o direito a educacao e o direito de ser protegido
do trabalho exploratério. Destaca-se também, nesse periodo, o inicio da extensdo da
ideia de direitos de protecdo para a ideia de criangas como individuos autbnomos
portadores de direitos (52) (p. 11)

Stearns (52) explica que varios fatores geraram essas mudancas. Apés mais
de um século de discussao acerca do trabalho infantil e da educacao obrigatéria para
a criancga, percebe-se a introducao da linguagem dos direitos na esfera da defesa dos
seus interesses. Um certo otimismo quanto ao futuro progresso incluia a crenca de
gue as criancas iriam florescer ainda mais nas préximas décadas. A luta em prol da
reforma social, impulsionada por socialistas e comunistas, reclamava também uma
agenda mais progressista por parte dos setores liberais, encorajando a reivindicagao
de direitos da crianga.

Além disso, individuos visionarios da primeira década do século XX
adicionaram sua criatividade a geracao de ideias sobre os direitos individuais. Por
exemplo, Ellen Key, em 1900, publicou o livro “O século da crianga”, sugerindo a
evolucéo dos ideais estabelecidos sobre as criancas para sua expressao em termos
de direito. Destaca-se também Janusz Korczack, primeiro polonés a advogar pelos
direitos da crianga, cujos escritos, em especial o livro “O direito da crianga ao respeito”,
publicado na década de 20, influenciaram outros movimentos na Europa (52) (p. 12).

O pos-primeira Guerra Mundial impulsionou o surgimento de grupos

mobilizados que ofereciam assisténcia as criancas afetadas pelo conflito,
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sobressaindo-se o0 grupo Save the Children, organizacdo britanica liderada pela
professora de inglés Eglantyne Jebb. Segundo Jebb, o trabalho das organizacdes
somente seria efetivo se alcancasse status internacional e, por isso, em 1920, reuniu
varias organizacfes em torno da Unido de Organizagfes Internacionais Save the
Children. Empenhou-se por criar uma Carta Internacional de Direitos da Crianca,
aproximando-se da Liga das Nac¢des Unidas. Em 1923, patrocinou o documento inicial
da Declaracéo de Direitos da Crianca, adotado, primeiramente, pela sua organizacao
e, posteriormente, submetido a Assembleia da Liga das Nacfes Unidas (52).

Em 1924, a 5% Assembleia da Liga das Nacdes Unidas adotou, por
unanimidade, a Declaracdo dos Direitos da Crianca (Declaracdo de Genebra). A
despeito da invisibilidade histérica das criancas, esse instrumento representa a
primeira declaracdo de direitos adotada por uma organizagdo intergovernamental,
precedendo 24 anos a Declaracdo Universal de Direitos Humanos. Embora alguns
autores considerem essa Declaracdo como consagradora de direitos humanos (55)
(p. 6) (56) (p. 21), trata-se, em verdade, apenas do primeiro documento de protegéo
internacional das criancas que serviu de preludio para futuras declaracdes, sem,
entretanto, reconhecer as criancas como portadoras de direito.

O desenvolvimento internacional dos direitos da crianca caminhou
paralelamente ao desenvolvimento geral do corpo do DIDH". No entanto, observa-se
gue, mesmo antes do moderno desenvolvimento dos direitos humanos internacionais,
a Liga das Nacgbes demonstrou interesse em proteger e providenciar servicos de bem-
estar as criancas, em particular as 60rfés e aguelas que fugiam em razédo da Primeira
Guerra Mundial.

A Declaracdo de Genebra, assim, é significativa porque, além de ter precedido
a adocdo dos standards que reconheceram universalmente os direitos humanos,
representa a primeira protecao internacional do direito das criancas.

A Declaragao estabelece que “a humanidade deve a crianga o melhor que tem

a dar”, independentemente de raga, nacionalidade ou credo.

'O desenvolvimento do DIDH pode ser dividido em trés estagios. No primeiro, esta o reconhecimento
pela comunidade internacional que todos os individuos, incluindo as criangas, sao objetos de protecao
do Direito Internacional. No segundo estagio, que ainda esta evoluindo, esta a concessédo de direitos
especificos para determinados individuos, por exemplo, mulheres, criancas e pessoas portadoras de
deficiéncia. No terceiro estagio, que também encontra-se em desenvolvimento, esta o reconhecimento
de que os individuos precisam possuir a capacidade processual para exercerem seus direitos
fundamentais (55) (p. 3).
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Pela presente Declaracdo sobre os Direitos da Crianca, comumente
conhecida como “Declaracao de Genebra”, homens e mulheres de todas as
nagoes, 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 consideracdes de raca, nacionalidade ou credo:

1. A crianca devem ser dados 0s meios necessarios para 0 seu
desenvolvimento normal, tanto material quanto espiritualmente;

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

3. A crianca 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 exploragéo;

5. Na crianga deve ser desenvolvida a consciéncia de que seus talentos
excepcionais devem ser postos a servico de seus semelhantes (57)
(traducdo livre).

Verifica-se que, conforme o predmbulo da Declaracdo de Genebra, ndo € o
Estado o destinatario responsavel por cumprir as disposi¢cées da Declaracdo, mas
homens e mulheres de todas as nacfes. O texto introdutério apenas convida 0s
Estados, membros da Liga das Nac¢les, a guiarem sua atuacdo pelos principios da
Declaracao, sendo a obrigacdo de dar a crianga o melhor um dever da humanidade.

Torna-se evidente que a Declaracdo de Genebra nunca teve a intencéo de ser
um instrumento que pudesse criar obrigacfes vinculantes aos Estados (56) (p.22). O
dever de providenciar a crianca o melhor, isto é, de garantir o seu bem-estar, foi
conferido aos homens e mulheres em virtude de entender-se, naquele momento
histérico, que as criangas deveriam contar com os adultos para garantir sua protecao.

A despeito da Declaracdo ser o primeiro instrumento juridico a se preocupar
com a protecédo das criangas no ambito internacional, seu texto revela a percepc¢éo da
época, qual seja, criangcas como recipientes de certos tipos de tratamento ao invés de
titulares de direitos especificos. As criancas ainda ndo eram tidas como sujeitos de
direito, mas como objetos que deveriam ser protegidos.

Apesar da Declaracdo intitular-se de direitos da crianga, sua principal
preocupacao foi o atendimento das necessidades sociais e psicologicas das criangas,
tendo, por conseguinte, uma linguagem mais apropriada ao campo do bem-estar
delas. Ademais, a Declaracao reflete uma visao paternalista acerca do bem-estar da
crianga, da qual decorre o controle absoluto dos adultos sobre seu destino. Ndo ha
nenhuma referéncia a autodeterminacao das criancas.

N&o obstante limitada, a Declaracdo de Genebra constitui um marco juridico

importante, pois estabelece internacionalmente, pela primeira vez, a ideia de que a
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crianca deve ser protegida, servindo de fundamento para as futuras normas no campo
dos direitos da crianca. Ainda que essa nocédo de direitos estivesse prevista apenas
na nomenclatura do documento, seu titulo proporciona o primeiro reconhecimento
internacional da ligacdo entre bem-estar infantil e o direito das criangas, bem como
aponta para os Estados a necessidade de proteger esses direitos (55).

A Declaracédo de Genebra, embora seja um manifesto de principios de direito
natural, foi reafirmada pela Liga das Nacdes em 1934 e os lideres de Estado
comprometeram-se a incorporar suas disposi¢cdes em suas legislacdes domésticas. O
Ministério de Instrucdo Publica da Franca, por exemplo, chegou a determinar que uma
copia da Declaracéo ficasse exposta em todas escolas do pais (55) (p. 9).

A advocacy internacional pelos direitos da crian¢ca manteve-se até a Segunda
Guerra Mundial. Em 1942, em Londres, a Conferéncia Interaliada de Especialistas em
Educacao, representada por dezenove Estados, adotou a Carta das Criancas para o
pos-Segunda Guerra Mundial, incluindo também na proibicdo de discriminacao,
contida na Declaracdo de Genebra, a proibicdo baseada no sexo e na posicéo social.
No mesmo ano, o Congresso Pan-americano da Crianca adotou a Declaracdo de
Oportunidade para Crianca.

O consenso politico alcancado pelos aliados no imediato pés-Segunda Guerra
Mundial gerou as condicBes necessarias para a criacdo da ONU, que reafirma, no
preambulo da sua Carta, “a fé nos direitos fundamentais do homem, na dignidade e
no valor do ser humano, na igualdade de direito dos homens e das mulheres, assim
como das nacdes grandes e pequena’.

A ONU inovou na ordem internacional ao trazer o Sistema Coletivo de
Seguranca e, ao tempo de sua concepcao, tinha como objetivo principal a manutencéo
da ordem estabelecida no imediato pés-Segunda Guerra (58).

Contudo, se em um primeiro momento a ONU assumiu a funcdo de
manutencdo da paz, verifica-se também, em apreciagdo das suas fung¢des politicas,
econdmicas e sociais atribuidas, outra funcéo fundamental, relacionada a cooperacao
para o desenvolvimento econdmico e social das na¢gbes. Com efeito, o art. 68 da Carta
da ONU atribuiu ao Conselho Econémico e Social o poder de criar comissfes para 0S
assuntos econdmicos e sociais e a protecéo dos direitos humanos.

Assim, a Comissao de Direitos Humanos, instituida pelo Conselho Econémico
e Social, através da presidéncia de Eleanor Roosevelt, produziu um documento de

direitos humanos, tendo sido decidido que ele deveria ter a forma de Declaragéo, ou



27

seja, sem natureza juridica vinculante. O documento deveria ser curto, inspirador e
acessivel, e seria seguido por um tratado mais detalhado e vinculante (56) (p. 19). O
resultado desse trabalho foi a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, adotada
pela Assembleia Geral da ONU em 1948 (DUDH).

Apesar do seu estatuto formal ndo vinculante, a DUDH" tornou-se o padrao
universal de direitos humanos e traz em seu texto algumas disposicfes que se
relacionam com a familia e com a crianga. O art. 12 estatui que: “Ninguém sofrera
intromiss@es arbitrarias na sua vida privada, na sua familia, no seu domicilio ou na
sua correspondéncia, nem ataques a sua honra e reputacado”. O art. 16. 3 reconhece
a familia como elemento natural e fundamental da sociedade, sendo-lhe devida a
protecdo pelo Estado. O art. 25. 2 expressamente dispde que: “A maternidade e a
infancia tém direito a ajuda e a assisténcia especiais. Todas as criangas, nascidas
dentro ou fora do matrimoénio, gozam da mesma protecao social”. O art. 26, por sua
vez, assegura o direito a educacao para todos, devendo ser gratuita, pelo menos a
parte correspondente ao ensino elementar fundamental, e visar a plena expanséo da
personalidade humana e o reforco dos direitos humanos e das liberdades
fundamentais.

A Comissao Temporaria Social, criada pelo Conselho Econémico e Social, deu
inicio aos debates acerca da possibilidade de uma segunda Declaracao de Direitos
da Crianca, em 1946.

Primeiramente, foi necesséario enfrentar a questdo delicada do quanto um
instrumento sobre os direitos da crianca deveria ser diferenciado dos instrumentos
gerais de direitos humanos internacionais. Discutia-se se o0 reconhecimento dos
direitos das criancas poderia levar ao entendimento de que as criancas tém direitos
distintos dos adultos; se seria melhor acomodéa-las como parte integrante do mesmo
regime de protecdo dos direitos humanos ou se suas necessidades especiais
justificavam uma declaragcédo em apartado (56) (p. 20-21).

A Comissao Temporaria Social externou a intencéo de elaborar uma normativa

gue fosse vinculante, posto que, ndo obstante os principios da Declaracdo de Genebra

VA DUDH inspirou instrumentos similares de direitos humanos que foram produzidos em ambito
regional. Por exemplo, a Convencédo Europeia dos Direitos Humanos (Roma, 1950), a Convencao
Americana de Direitos Humanos (o0 "Pacto de San José", Costa Rica, 1969) e a Carta Africana dos
Direitos Humanos e dos Povos (a "Carta Banjul", Nairobi, 1981). O 50° aniversario da DUDH foi
celebrado pela adocao da Carta Asiatica dos Direitos Humanos: uma Carta do Povo (Kwangju, Coréia
do Sul, 1998).
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de 1924 fossem influentes, ndo eram vinculantes para os Estados. Assim, a Comisséo
estudou trés possibilidades: 1) reiterar a Declarardo de Genebra com pequenas
alteracbes textuais; 2) 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 Crianca; ou 3) elaborar uma nova Carta (55). Com 12
votos favoraveis e duas abstencgdes, a Comissdo acolheu a segunda proposta,
decidindo pela elaboragédo de uma Carta das Nacbes Unidas sobre os Diretos da
Crianga, incorporando os novos conceitos de bem-estar infantil. Nao obstante a
posicdo da Comissdo, em marco 1949, 21 Estados' posicionaram-se no sentido de
formular uma nova Declaracdo sobre os Diretos da Crianca, enviando projetos de
textos ao Secretéario Geral. Observa-se que, desde o inicio, a Declaracao teve adeséo
global com o engajamento de varios paises de culturas e de desenvolvimento
econdmico distintos.

Embora ndo houvesse discordancia quanto a necessidade de se adotar uma
nova Declaracéo, foram necessarios mais de dez anos até que a proposta final da
Declaracéao fosse colocada em votacdo na Assembleia Geral da ONU.

Diante da proximidade da Declaracao de Direitos da Crianca com a DUDH, o
Conselho Econdémico e Social, em 1951, decidiu enviar o esbo¢o da declaracao para
a Comisséo de Diretos Humanos que, nhaquele momento, debrucava-se sobre projeto
do Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Politicos e o Pacto Internacional sobre
Direitos Econémicos, Sociais e Culturais — ambos promulgados em 1966"".

Em razdo de tantas atividades, a Comissdo de Diretos Humanos apenas
conseguiu dar inicio aos debates em 1957, estendendo-os até 1959, quando um novo
texto foi enviado ao Conselho Econémico e Social. O esboco apresentado pela
Comissédo de Diretos Humanos foi entdo deliberado pelo Terceiro Comité da
Assembleia Geral, responsavel pelas questdes sociais, humanitarias e culturais. Em

19 de novembro de 1959, foi aprovada a Declaracéo por 70 votos a 0, com apenas

V' Bélgica, Myanmar, Canada, Coldmbia, 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.

VI Transcorridos 18 anos da promulgacdo da DUDH, suas disposicGes apareceram de forma mais
especifica e vinculante na forma do Pacto Internacional de Direitos Civis e Politicos (PIDCP) e do Pacto
de Direitos Econdmicos Sociais e Culturais (PIDESC), ambos de 1966. O PIDCP e o PIDESC, juntos
com a DUDH, séo hoje designados coletivamente como a Carta Internacional dos Direitos Humanos.
Os dois acordos internacionais refletem, respectivamente, a chamada "primeira gerag&o" (civil e
politica) e "segunda geragéo" (econdmica, sociais e culturais) de direitos.



29

duas abstencdes, tendo sido oficialmente adotada no dia 20 de novembro, dia também
consagrado como o Dia Universal da Crianca(55), (p. 10).

A Declaragdo de 1959 (59) incorporou a linguagem de direitos, contém um
predmbulo e dez principios. O predmbulo descreve os principios como enunciados de
diretos e liberdades os quais devem ser observados pelos Estados e incorporados
pelas legislacdes internas, com outras medidas progressivamente instituidas.

O predmbulo faz mencgéo explicita a Carta das Nac¢des Unidas e a DUDH,
reconhecendo que as criangas também sdo titulares dos direitos descritos na
Declaracédo Universal, assim como toda humanidade. O preambulo também sugere
um compromisso dos Estados com uma infancia feliz.

De acordo com a Declaracéo (59), toda crianca tem direito a um nome e uma
nacionalidade (Principio 3), nutricdo, habitacdo, recreacdo e assisténcia médica
adequadas (Principio 4), o que denota uma preocupacdo com sua protecao social. A
Declaracao confere ainda um cuidado maior as necessidades especiais das criancas
fisica, mental e socialmente incapacitadas (Principio 5) e das crianc¢as 6rfas (Principio
6). Incluem-se, ainda, os diretos a educacao, a brincar e divertir-se (Principio 7).

O novo documento foi, a0 mesmo tempo, ambicioso e modesto. Ambicioso,
pois, diferentemente de sua predecessora, adota uma linguagem juridica que concede
direitos as criancas. Enquanto na Declaracdo de 1924 a crianca € um objeto de
direitos, na Declaracao de 1959, ela comecga a ser vista como sujeito de direitos. O
documento avanca ao reforcar a ideia de que as criancas é devida especial protecéo
e gue tal protecdo, conforme o Principio 2, sera efetivada de modo a contemplar o
“‘melhor interesse da crianca” e sua “consideracao primordial”.

Por outro lado, o documento foi bastante cauteloso no tema do trabalho infantil,
apenas dispondo, de forma genérica, que “ndo sera permitido a crianca empregar-se
antes da idade minima conveniente” (Principio 9). Desse modo, verifica-se que grupos
de advocacy, apesar dos esforgos para banir o trabalho de menores de 16 anos, nado
obtiveram sucesso. Ressalte-se que muitos Estados continuavam dependendo do
trabalho infantil para o desenvolvimento, criando objecdo, assim, a interferéncia
internacional, também alicergcada no argumento de que a deciséo acerca do trabalho
infantil deveria ser dos pais e ndo do Estado (52) (p. 14).

Durante a elaboracdo da Declaracéo de 1959, o Estado da Pol6nia sustentou
que seria preferivel uma Convencéo sobre os Direitos da Crianca em detrimento de

uma Declaracdo, de modo que os Estados fossem obrigados a ajustar suas
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legislacdes internas ao comando de direitos humanos. No entanto, preferiu-se,
naquele momento, ndo adotar o termo Convencédo em virtude das grandes diferencas
econdmicas, sociais e culturais e das divergéncias insollveis acerca das visdes
acerca de questdes morais e religido entre os Estados-membros (55) (p. 11-12).

O titulo que se daria ao documento permeou uma das discussbes mais
importantes durante os estagios iniciais de sua elaboracéo. No esboco original, o texto
foi nomeado: “Carta das Nagdes Unidas sobre os Diretos da Crianga”, titulo desejado
por Israel e recusado pelos Estados Unidos que, diferentemente de Israel, ndo tinha
a intencado de ser signatario de um diploma com forca vinculativa.

A Comissdo Social considerou trés titulos: “Resolucédo”, “Proclamacao” e
“Declaracéo dos Diretos da Crian¢a”. Finalmente, foi escolhido o titulo “Declaragéo”,
de modo a enfatizar sua ligagdo com a Declaragdo precedente e com o intuito de
indicar a posicao particular em relacédo a Declaracédo Universal de Direitos Humanos.

Apesar de ndo ter sido constituida como um instrumento juridico vinculante,
sendo apenas uma resolucéo da Assembleia Geral das Nac¢des Unidas, a Declaracéo
dos Diretos da Crianca de 1959 foi adotada unanimemente. Isso Ihe conferiu uma
importancia e um peso maior do que outras resolucdes adotadas pela Assembleia
Geral. Assim, tendo em vista a adocado unanime dos principios pelos Estados-
membros, € possivel inferir, ao menos, a forca moral da Declaragcédo de 1959.

Se em 1959 a maioria dos Estados-membros concordaram em n&o adotar um
tratado vinculante sobre os direitos da crianga, em 1979, ano proclamado pelas
Nacdes Unidas como sendo o Ano Internacional da Crianca, os mesmos Estados
removeram suas objecdes a elaboracdo de um documento vinculante.

A auséncia de oposicao, contudo, ndo significava apoio irrestrito. No inicio da
sua elaboracdo, a Convencéo sobre os Direitos da Crianca ndo era considerada um
documento prioritario na agenda dos Estados, isso porque, naguele momento,
elaborava-se a Convencao contra a Tortura e Outros Tratamentos ou Penas Cruéis,
Desumanos ou Degradantes (55).

Os trabalhos de elaboracdo da Convencédo comecaram a desenvolver-se de
forma mais intensa quando os delegados perceberam a magnitude do que realizavam
e a repercussdo que o documento traria mundialmente. O texto estava sendo
elaborado no sentido de abarcar muito mais do que estava previsto no esboco inicial,

cujo foco recaia, principalmente, nos direitos econémicos, sociais e culturais.
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O aumento dos esforcos em direcdo a elaboracdo da Convencéo deu-se,
essencialmente, as mudancas ocorridas no pés-guerra. No entanto, para além da
divisao Leste-Oeste que a Guerra-Fria causou, como aponta Van Bueren (55) (p. 13-
14), existem sete razdes principais que transformaram a comunidade internacional
para a aceitacdo de uma Convencao de Direitos da Crianca.

Primeiramente, muitos Estados experimentaram, em suas legislactes
nacionais, uma mudanca fundamental de atitude em direcdo ao status da crianga,
sendo reconhecidos direitos que nao estavam presentes na Declaragdo de 1959. A
Declaracéao, por exemplo, era insuficiente e silente acerca dos direitos civis, politicos,
sociais, econémicos e culturais positivados no Pacto Internacional de Direitos Civis e
Politicos (PIDCP) e no Pacto de Direitos Econémicos Sociais e Culturais (PIDESC),
em 1966.

Em segundo lugar, diante da inadequacéo da Declaracao de 1959 a conjuntura
desse momento histérico, permeado por novos tratados de direitos humanos, 0s
Estados comecaram a perceber que, para efetivamente prevenir discriminacdes
contra criangas, seria necessario ndo apenas instrumentos internacionais com
comandos proibitivos, mas imposi¢cdes positivas.

Uma terceira razdo pela qual os Estados retiraram suas oposi¢des foi o
reconhecimento da vulnerabilidade acrescida das criancas. Em razéo da sua condicao
especial de desenvolvimento, demandavam uma protecdo especial, mais forte e
distinta dos adultos.

Em quarto lugar, admitiu-se que a aplicacdo efetiva dos direitos da crianca
demandava diferentes principios de interpretacdo que considerassem a capacidade
progressiva e 0os melhores interesses da crianga.

A quinta razao refere-se ao ocorrido durante os 20 anos da promulgacao da
Declaracdo de 1959, em que uma série de documentos e tratados internacionais que
previam disposi¢Oes acerca das criancas foram aprovados, demandando, naquele
momento, um tratamento uniforme para esse grupo.

Em sexto lugar, os Estados reconheceram que tanto a Declaracdo de 1959
qguanto a Declaragao Universal de Direitos Humanos de 1948 n&o eram instrumentos
juridicos suficientes para abarcar as peculiaridades em torno dos direitos da crianca.
Assim, sedimentou-se o0 entendimento de que seria necessario providenciar um
documento de direitos que fosse mais apropriado as demandas especiais das criancas

e facilmente acessivel por aqueles que atuavam no campo dos direitos da criancga.
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Por fim, o fato de que as Nac¢des Unidas previamente designaram o ano de
1979 como sendo o Ano Internacional da Crianca trouxe uma carga emocional para
que os representantes dos Estados votassem favoravelmente a ideia de uma
Convencéo.

Diante de tantas razdes favoraveis a elaboracdo da Convencao, a Polonia
submeteu o primeiro esbo¢co a Comissao de Diretos Humanos em 1978, cujo texto
assemelhava-se a Declaragdo de 1959. A intenc¢&o original da Poldnia era ter o texto
adotado em 1979 para celebrar o ano internacional da crianga.

A Comissao de Diretos Humanos, por sua vez, solicitou que o Secretario-Geral
da ONU observasse as opinides e sugestdes dos Estados-membros. O Secretério-
Geral recebeu 28 respostas dos Estados-membros, 4 de agéncias especializadas e
15 de organizagdes nao-governamentais. Em 1979, baseando-se nessas respostas,
a Comissao de Diretos Humanos decidiu estabelecer um grupo de trabalho pré-
sessOes para elaborar um esboc¢o da Convencéao. Ele foi organizado como sendo um
grupo de trabalho aberto, a fim de que os Estados-membros que n&o participavam da
Comisséo de Diretos Humanos pudessem participar integralmente das discussoes.
Houve também uma participacao intensa das organizacdes nao-governamentais que
influenciaram direta e indiretamente a redacdo de uma série de artigos.

Van Bueren (55) explica que a intencéo original ndo era que a Convencao fosse
um tratado abrangente, como sugeria o esboco preliminar polonés, todavia, com o
progresso das discussoes, o potencial de um tratado vinculante para melhorar a vida
cotidiana das criancas fez com que o Grupo de Trabalho se empenhasse para
expandir a intencao inicial de uma Convencao mais sucinta.

O processo de elaboracdo foi embaracado pela necessidade de equilibrar
praticas tradicionais, particularidades culturais e propostas radicais de
empoderamento infantil. Diferengcas econémicas, sociais, culturais e politicas das
nacdes produziram conflitos, dificultando a conciliagdo das visées concernentes a
proposta geral da Convencao, bem como aos direitos especificos que deveriam ser

incluidos nela“".

VI' As poténcias ocidentais, por exemplo, particularmente os Estados Unidos, ndo concordavam com o
projeto do bloco do leste europeu que se preocupava, principalmente, com assuntos econdmicos,
sociais e culturais, itens que, para 0 governo norte-americano, eram elementos de politica social, nao
configurando "direitos". A cada previsdo de direitos sociais, havia uma movimentagdo do bloco
capitalista para inserir um direito civil e politico. O problema criado por essa diferenca ideoldgica foi,
assim, resolvido pela expansao do esboco original polonés de modo a incluir mais contetddo dos direitos
civis e politicos (6).
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Todas as clausulas foram inteiramente debatidas, residindo as principais
controvérsias na definicdo da idade na qual alguém pode ser considerado crianca (art.
1°); idade minima para participar de conflitos armados (art. 38) e nas questdes
referente a liberdade religiosa (art. 14) e a adocao (art. 21) (56) (p. 90).

Especificamente com relacdo ao primeiro artigo, para além das discussfes
acerca da maioridade e emancipacdo, verificou-se uma grande dificuldade em
estabelecer o inicio da infancia. Conforme Van Bueren (55), as visdes conflitantes dos
Estados nessa matéria ndo poderiam ser conciliadas simplesmente pelo dispositivo
de um tratado, pois enquanto alguns manifestaram-se em prol da protecéo da crianca
desde sua concepc¢do, outros, opondo-se radicalmente, restringiam a protecdo ao
nascimento. Assim, para evitar que os Estados deixassem de ratificar a Convencao
devido a essa questédo, nenhum marco inicial da infancia foi estabelecido de modo que
a combinacao dos textos do art. 1° e do paragrafo preambular da Convencao permite
aos Estados interpretarem a Convencdo como proporcionando protecdo a partir do
momento do nascimento ou da concepgao“".

Em fevereiro de 1988, o Grupo de Trabalho completou a primeira leitura da
Convencéo. Para a segunda leitura, foram necessarias 12 sessoes, realizadas entre
28 de novembro a 9 de dezembro. Durante essa segunda leitura, um namero
significativo de mudancas foi feito no texto, entretanto, o desejo de finalizar a segunda
leitura levou o Grupo a nado discutir profundamente certos temas, como o
consentimento em tratamentos médicos e as implicacbes de experimentacbes
médicas em criangas (55).

Finalmente, em 21 de janeiro de 1989, o Grupo de Trabalho encerrou o
relatorio, que foi enviado a Comisséao de Diretos Humanos para apreciagao e posterior
votacdo na Assembleia Geral. A Assembleia Geral adotou a Convengao por consenso
em 20 de novembro de 1989 e abriu 0 documento para assinatura em 26 de janeiro
de 1990, entrando em vigor em 2 de setembro de 1990, algo excepcional em matéria
de Direito Internacional de Direitos Humanos. O PIDCP, por exemplo, levou dez anos

para obter as 35 ratificagcdes necessarias para entrar em vigor.

Vi Ainda assim, alguns Estados registraram uma série de reservas ou declaracdes para esclarecer a
posicéo de seu pais com relacdo a essa questdo. Por exemplo, o Reino Unido fez uma declaracdo
interpretativa a respeito do artigo primeiro e a Argentina apelou para paragrafo preambular da
Convencdao para afirmar os direitos do feto humano (BUCK, 2014).
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O processo de negociacdo da Convencao, embora extenso, demonstrou ser
benéfico, pois o debate prolongado acerca dos seus termos contou com a participacao
de vérias organizacdes ndo governamentais e permitiu a conscientizacdo dos
governos e individuos acerca das necessidades e dos interesses das criancas (6),
além de construir as bases necessarias para uma aprovacado ampla.

A Convencao sobre os Direitos da Crianca de 1989 (5) foi o primeiro
instrumento internacional a reconhecer explicitamente a crianga como titular de
direitos.

O diploma abrange toda gama de direitos civis e politicos que sdo de aplicacéao
imediata (arts. 13, 14, 15, por exemplo), e direitos econémicos, sociais e culturais de
realizacdo progressiva (arts. 24, 26, 27, por exemplo). Em termos numéricos,
considerando o numero de direitos substantivos previstos, a Convencédo sobre 0s
Direitos da Crianca é o maior tratado de Direitos Humanos em vigor.

Introduz uma perspectiva centrada na crianca no ambito do DIDH ao
reconhecer que as criangas podem ter interesses diferentes dos pais e que 0s
melhores interesses da crianga devem ser tomados com primazia.

A Convencao tem em seu corpo 0s quatro “P's”: a participacdo da crianca em
decisbes que afetam seu préprio destino; a protecdo contra discriminacao e todas as
formas de exploracdo e abandono; a prevencdo™ contra danos; e a prestacdo de
assisténcia visando ao atendimento de suas necessidades basicas. Essas quatro
abordagens dos direitos da crianca sdo complementares e igualmente necessarias.
Assim, ndo se trata de uma escolha entre um dos 4 “P’s”, mas sua harmonizacgao e
igual consideracéao (55).

A Convencéao consagra direitos em um tratado com amplitude global que até
entdo apenas tinham sido reconhecidos em casos jurisprudenciais ou em tratados
regionais, como o direito da crianca de ser ouvida em qualquer processo judicial ou
administrativo (art. 12.2). Cria normas vinculantes em areas que anteriormente tinham
apenas recomendacdes, incluindo salvaguardas em processos de adogao (art. 21) e

direitos de criancas com deficiéncia fisica e mental (art. 23). Impde novas obrigacdes

X Tradicionalmente, apenas trés categorias sdo colocadas para agrupar a gama de direitos da
Convencdo, a saber: participacdo, protecdo e provisao (71)(171). Van Bueren (55), contudo,
acrescenta a prevencdo como categoria sobreposta a prote¢do. Embora a autora reconhega que,
teoricamente, a protecdo inclui a prevencao, ressalta que, na pratica, grande parte da implementacao
dos direitos humanos nao se foca na prevencao. Assim, entende ser necessario separar a prevengao
da protecdo para que aquela ndo seja esquecida.
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com relacdo a protecdo das criangas, compreendendo a obrigacdo dos Estados de
tomar medidas efetivas para abolir praticas tradicionais prejudiciais a saude da crianca
(art. 24.3), como a circunciséo feminina, apesar de ndo mencionada*, e ainda medidas
de cuidado de criancas que sofrem abuso ou sdo submetidas a exploracdo ou
abandonadas. A Convencao ainda acrescenta a obrigacdo dos Estados-membros de
nao impedir as criancas de desfrutarem seus direitos e liberdades (55).

Tendo em vista a dinamicidade dos direitos humanos, a Convencéo nao pode
ser interpretada como um produto acabado, ao contrério, diante de mudancas sociais,
constata-se sua expansdo através da adicdo de novos direitos. Sendo assim, em
2000, dois protocolos facultativos foram acrescidos a Convencdo: um protocolo
banindo o envolvimento de criangas em conflitos armados e outro proibindo a venda,
a prostituicao e a pornografia infantil. Em 2011, um terceiro protocolo facultativo foi
editado, criando procedimentos de comunicacao, a fim de permitir que as criangas ou
seus representantes fizessem reclamacdes contra violagdes do Estado a seus direitos
no Comité das Nacfes Unidas de Direitos da CriancaX.

A Convencao, por meio do seu Protocolo Facultativo, distingue-se de outros
tratados de direitos humanos, pois ndo trata apenas de direitos em tempos de paz,
antes compreende também a regulamentacdo de conflitos armados que afetam as
criangas, assim como civis e combatentes.

Até o presente momento, apenas os Estados Unidos nao ratificaram a

Convencao. Os ultimos a ratificarem foram Somélia e Sudédo do Sul em 2015*". Esse

X A proposta original do artigo previa expressamente a proibigdo da mutilagéo genital feminina, mas foi
retirada em virtude das objec¢des dos Estados onde a pratica € comum (55).

X Os protocolos facultativos, uma vez ratificados por um governo, tém a mesma forga que a Convencgéao
e podem ser usados da mesma forma.

X Embora os EUA nao tenham ratificado a Convencao, é signatario do documento. A assinatura
qualifica o Estado para proceder a ratificacdo, aceitacdo ou aprovacédo e cria uma obrigacdo de boa-fé
para abster-se de atos que venham frustrar os objetos e a finalidade do tratado (art. 18 da Convencgéao
de Viena sobre Direito dos Tratados de 1969). O fracasso dos EUA em nao ratificar a Convencao reflete
uma preferéncia da sua politica geral de relacdes externas em estabelecer relagdes bilaterais com
outros paises ao invés de participar no ambito multilateral. Isso se d4&, principalmente, em virtude de
guatro areas de preocupacdao: soberania, federalismo, direitos parentais, reproducao e planejamento
familiar. Em termos de soberania, os Estados Unidos tém sido cautelosos em ratificar tratados de
direitos humanos internacionais. A Convencéo Internacional sobre a Eliminacédo de Todas as Formas
de Discriminacao Racial (1965), por exemplo, sé foi ratificada pelos EUA 28 anos depois de ter sido
assinada pelo presidente Lyndon B. Johnson. A preocupacao com o federalismo baseia-se no fato de
que questbes de direito de familia, geralmente, sdo da competéncia das legislaturas estaduais e nédo
do governo federal. H4, assim, o temor de que a ratificacdo em matéria de direito de familia federalize
uma area do direito que, tradicionalmente, pertence a competéncia dos Estados. Nos termos do art. VI
da Constituicdo dos EUA (a "clausula de supremacia”), um tratado internacional ratificado pelos
Estados Unidos deve ser aplicado como parte da "lei da terra"; ou seja, ser obrigatério nos tribunais
estaduais e federais. Em principio, portanto, tal ratificacdo resultaria em tribunais americanos tendo a
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tipo de ratificacdo quase universal é impar em tratados de direitos humanos, pois que
confere a Convencéao consideravel forca politica, legal e moral.

A despeito das ratificacdes, verifica-se que ainda ha um abismo entre a norma
e a realidade. Muitos paises de baixa ou média renda, por exemplo, ainda nao
asseguram 0 acesso a saude e a educacao para todas as criancas. A questédo do
trabalho infantil também ostenta variancias regionais, mas ha um continuo esforco

empreendido pela comunidade internacional para restringi-lo completamente.

A Convencao sobre os Diretos da Crianga € o ultimo documento internacional
de uma série de tratados relativamente recentes, que reconhece que 0s
individuos tém status no direito internacional e por meio da qual os Estados
concordam em vincular-se a fim de implementar direitos especificos para
todos os individuos e direitos adicionais para grupos especificos de individuos
(55) (p. 13).

No Brasil, a entrada dos direitos humanos da crianca, na ordem interna*", deu-
se através do Decreto n°. 99.710, que promulgou a Convencao sobre os Direitos da
Crianga em 21 de novembro de 1990.

De acordo com a tipologia tripartite, adotada desde o inicio dos anos 90, a partir
da andlise dos direitos do PIDESC, os direitos humanos impdem aos Estados trés
tipos de obrigacdes: respeito, protecao e realizacdo. O desrespeito a qualquer uma
dessas trés obrigagcdes configura violacao do direito humano em questéo.

possibilidade de citar disposi¢des da Convencdo. No entanto, nos Ultimos tempos, quando o Senado
consentiu com a ratificagdo dos tratados de direitos humanos incluiu, em alguns casos, uma reserva
de que tais provisdes ndo sdo autoexecutavéis (56) (p. 92-93).

XA relagdo entre o direito internacional e o direito interno pode ser compreendida a partir de duas
correntes doutrinarias: monismo e dualismo. A doutrina monista afirma que o direito internacional e o
direito interno fazem parte de uma ordem juridica Unica e que, na hip6tese de conflito, o direito
internacional deve prevalecer. Os monistas sustentam, assim, que as normas internacionais se
incorporam-se automaticamente sem a necessidade de um procedimento constitucional de ratificagéo.
A doutrina dualista, por seu turno, considera a existéncia de duas ordens apartadas que coexistem,
mas ndo se conflitam. De acordo com esse entendimento, a norma de direito internacional precisa ser
transformada em norma de direito interno através de um mecanismo constitucional previsto (56) (p. 53).
Segundo Binenjboim (172), é possivel classificar o sistema brasileiro, sem qualquer contradigdo, em
monista moderado ou dualista moderado: “Sob a 6ética da necessidade de mecanismos de
internalizacéo dos tratados internacionais na ordem juridica nacional, o sistema brasileiro classifica-se,
conforme recentemente proclamado pelo STF, dualista moderado. N&o se chega a exigir a edicdo de
uma lei interna, reproduzindo total ou parcialmente o texto do tratado, o que configuraria uma postura
dualista extremada; nada obstante, o decreto legislativo — que veicula a aprovacdo do Congresso
Nacional —, acoplado ao decreto presidencial de promulgacao, constituiriam fonte normativa interna e
autdbnoma em relacao ao tratado. Ja sob o prisma da admissibilidade de conflitos entre o direito interno
e o internacional, bem como dos critérios para sua solucéo, é possivel afirmar com a chancela da
doutrina patria, que o sistema juridico brasileiro € monista moderado. Neste caso, o decreto legislativo
e o decreto presidencial de promulgacéo representariam uma mera ‘ordem de execu¢do’ — com ou
sem ressalvas — do prOprio tratado, que vigeria no Brasil, efetivamente, como fonte normativa
internacional”.
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A obrigacéo de respeitar exige que o Estado abstenha-se de interferir no gozo
dos direitos; a obrigacdo de proteger demanda que o Estado previna violacdes por
parte de terceiros; e a obrigacédo de realizar requer que o Estado adote as medidas
legislativas, administrativas, orcamentarias, judiciais, dentre outras apropriadas para
garantir a realizacado completa dos direitos (60). As obrigacdes de realizar, geralmente,
sdo as mais significativas em termos de recursos publicos, pois demandam medidas
proativas na implementagao dos direitos humanos.

No ambito brasileiro, a obrigacdo de realizar, em seu aspecto legislativo, se deu
a partir da edicao do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) (7). Apds um longo
periodo de objetificacdo da crianca pelo Direito Penal e em consonancia com a nova
ordem estabelecida pela Constituicdo Federal (CF) (61), o Estatuto reconheceu a
crianga como sujeito sob o ponto de vista juridico, atribuindo-lhe uma série de direitos.

1.2 A PERSPECTIVA NACIONAL

A crianga aparece pela primeira vez no sistema juridico brasileiro no &mbito do
Direito Penal, que institui, através das Ordenac0es Filipinas*, a imputabilidade a partir
dos 7 anos de idade, sendo esse marco alterado em 1830 para 14 anos pelo Cédigo
Penal (62) da fase imperial.

O regime republicano, instaurado em 1889, teve suas duas primeiras décadas
principalmente nas cidades de S&o Paulo e do Rio Janeiro, marcadas pela
industrializagdo, explosdo demografica, urbanizagdo, crescimento econémico do
pequeno comeércio, da classe meédia profissional ou burocratica e crescente
pauperizacao das camadas populares (63).

Com o fim da escravidao e a entrada macica de méao de obra imigrante, novas
guestdes sociais concernentes a infancia impuseram-se. O trabalho nas fabricas
obrigava muitos genitores operarios a levarem seus filhos para um ambiente insalubre,
contribuindo para sua precoce inser¢do no mundo do trabalho. Diante da auséncia de
aparato institucional publico ou privado capaz de absorver a demanda por creches,

liceus e escolas, outra alternativa era deixa-los sozinhos. Nesse contexto, muitas

XV Durante o periodo colonial, o sistema juridico brasileiro era conformado pelos mesmos diplomas
normativos que vigoravam em Portugal, a saber: as Ordena¢des Reais, compostas pelas Ordenacdes
Afonsinas (1446), Ordenacfes Manuelinas (1521) e, por ultimo, as Ordenag¢fes Filipinas (1595)
estabelecidas no contexto da Uniéo Ibérica pelo Rei Filipe 1l de Espanha.
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criancas envolviam-se com atos ilicitos e comegcavam a ser vistos como um problema
social grave, que ficaria conhecido como a “questdao do menor”’, a demandar uma
intervencao estatal urgente (64).

Uma vez identificada como um problema social, as politicas publicas, em
resposta ao “problema” da infancia e a “questdo do menor”, voltavam-se para o
controle social, para a vigilancia e para a represséo. A categoria do “menor” surge,
assim, associada a crianca pobre e potencialmente perigosa; abandonada; ou em
risco de o ser, cujo contato nas ruas com certos tipos vistos como imorais, tais como
o “bébado”, a “prostituta”, o “vagabundo”, o “gatuno”, o “libertino”, poderia conduzir a
criminalidade (63).

Em 1927, com o intento de regular a “questdo do menor”, é promulgado o
primeiro Cédigo de Menores (65), conhecido também como Codigo Mello Matos, em
homenagem ao primeiro juiz da infancia e da juventude da América Latina. O Cédigo
destinava-se exclusivamente aos “delinquentes” e abandonados, sendo essa ultima
categoria abrangente, pois incluia, conforme o art. 26, desde 0os que ndo tinham
habitacdo certa até aqueles que se encontravam em estado habitual de vadiagem,
mendicidade ou libertinagem.

Os menores do Cédigo de 1927 eram objeto de repressao e controle do Estado.
Assim, diante da incapacidade do Poder Publico de ofertar uma politica assistencial
minima, sobressaia-se a internacdo em instituicdbes publicas de recolhimento e
recuperacdo como solucdo preferencial para tratar a delinquéncia ou abandono e
prevenir futura criminalidade.

No ambito federal, foi instituido um sistema nacional integrado pelo Estado e
por instituicdes privadas, sendo que as atividades do setor publico eram geridas pelo
Conselho Nacional de Servico Social (1938), Departamento Nacional da Crianca
(1940), Servico Nacional de Assisténcia a Menores (SAM, 1941) e Legido Brasileira
de Assisténcia (LBA, 1942).

Em 1943, uma Comisséo Revisora do Cédigo Mello Mattos foi instaurada a fim
de elaborar um diploma que contemplasse aspectos sociais e juridicos do abandono
e da “delinquéncia” infantil. Os debates que se sucederam em torno do novo Cadigo
contaram com a influéncia da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos de 1948 e
da Declaracdo dos Direitos da Crianca de 1959. As discussdes, todavia, foram
insuficientes para a promulgacdo de um novo Codigo e, em 1964, a comissédo é

desfeita em razao do golpe militar (66).
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Em 10 de outubro de 1979, em decorréncia da proclamacdo do Ano
Internacional da Crianca, foi publicada a Lei n. 6.697, o novo Codigo de Menores (67),
que atualizou a Politica Nacional do Bem-Estar do Menor, introduzindo a concepc¢éo
“biopsicossocial” do abandono e da infracdo na Doutrina da Situagao Irregular.

Dessa forma, criancas e adolescentes em situacdo irregular continuavam
sendo vistos como objeto potencial de intervencdo do sistema de justica, tendo sua
liberdade tolhida através de um processo arbitrario, sem a garantia de direitos civis
essenciais e sem qualquer distincdo de tratamento entre menor abandonado e
“delinquente”. O objetivo ndo era, efetivamente, proteger a crian¢a, mas por fim a uma
situacdo indesejada através da internacdo, comprometendo o desenvolvimento fisico,
mental, moral, espiritual e social da crianca em violacdo direta a Declaracdo dos
Direitos da Crianga de 1959, ratificada pelo Brasil em 1961.

Observa-se que, diferentemente do cenario internacional, no qual a crianga,
paulatinamente, comecava a ser tratada como pessoa portadora de direitos, no Brasil
predominava a concepgdo que confundia vulnerabilidade social com delinquéncia e
criminalizava as criancas e adolescentes pobres, vistos como potenciais infratores.
Essa percepcao da crianca foi hegemonica no Brasil e em toda a América Latina até
a década de 1990 (63).

Desde o Cdédigo de Menores de 1927 até a Politica Nacional do Bem-Estar do
Menor, consagrada expressamente no CAdigo de Menores de 1979, a presenca da
crianca no ordenamento juridico concentrou-se, precipuamente, no &mbito do Direito
Penal, estando relacionada a incidéncia do poder disciplinar sobre seu
comportamento. Nao obstante a Declaracdo dos Direitos da Crianca de 1959 ter
incorporado a linguagem de direitos no seu texto, no ordenamento juridico brasileiro,
a crianca so teve sua titularidade juridica reconhecida em 1988.

O inicio de uma nova ordem social deu-se, formalmente, com a promulgacao
da CF de 1988 gue insculpiu 0s novos principios e valores norteadores de todo o
ordenamento juridico, sendo depositaria de uma ordem que privilegiava as situacoes
juridicas existenciais e um modelo baseado no livre desenvolvimento da pessoa.

A funcéo promocional assumida pelo Estado, a partir da CF de 1988, torna-se
visivel com a protecao ofertada pela Lei Maior aqueles que se encontram em situacéo
de vulnerabilidade acrescida. Neste novo cenario, confere-se tutela especial e
prioritaria as criangas, adolescentes, pessoas idosas, dentre outros considerados em

situacao de vulnerabilidade.



40

Em consonancia com a mobilizacdo de organizacfes nacionais e de atores
internacionais da area da infancia, a Comissdo Nacional Crianca e Constituinte
apresentou 1.200.000 assinaturas favoraveis a incluséo dos direitos fundamentais da
crianca na nova Carta Constitucional. O Constituinte, assim, alterou o sistema juridico
da crianca e do adolescente que, até entdo, ndo os reconhecia como sujeitos de
direito.

Inaugura-se uma nova forma de conceber as criangas e os adolescentes
através de um modelo baseado nos direitos humanos, no qual compete ao Estado
respeitar, proteger e realizar tais direitos. Abandona-se o termo “menor”; as criangas
deixam de ser mero objeto de protecdo assistencial do Estado e passam a ser

consideradas sujeitos cujos direitos devem ser tratados com absoluta prioridade.

Art. 227. E 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 alimentacdo, a educacdo, ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura, a
dignidade, ao respeito, & liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria,
além de coloca-los a salvo de toda forma de negligéncia, discriminacao,
exploracao, violéncia, crueldade e opresséo (61).

Em rompimento com a Doutrina da Situacdo Irregular e alinhando-se aos
debates internacionais que culminaram na Convencéo sobre os Direitos da Crianca
de 1989, a CF de 1988 adota o sistema garantista da doutrina® da protecéo integral,
referencial tedrico que confere substrato ao Direito da Crianca e do Adolescente no
Brasil.

Como acentua Custddio (68) (p. 23) “a afirmagao do Direito da Crianca e do
Adolescente no Brasil ndo decorre de um modo de acumulacdo epistemoldgica, mas
antes de tudo, representa ruptura radical com a prépria compreensao historica relativa
ao tema”. Com efeito, a Doutrina da Protecao Integral representa uma ruptura com os

codigos menoristas, que incorporaram a concepc¢ao na qual a crianca e o adolescente

¥ Tradicionalmente, tem sido adotado o termo “doutrina” sem maiores consideragdes. Para Amin (69)
(p- 55), a protecéo integral € uma doutrina em virtude de ser “formada por um conjunto de enunciados
I6gicos, que exprimem um valor ético maior, organizada por meio de normas interdependentes que
reconhecem crianca e adolescente como sujeitos de direito”. Custddio (68) (p. 30), diferentemente,
entende tratar-se de uma teoria, pois “héa indicios suficientes para se confiar numa superacdo de uma
mera concepc¢ao doutrinaria, baseada em dogmas e pressupostos simplesmente abstratos”. Sustenta,
ainda, que a dimensao tedrica da protecdo integral vincula-se a uma concepcao de praxis politica.
Machado (72) (p. 411), por sua vez, considera a protecao integral um principio constitucional no qual
“esta a ideia de efetivagdo de todos os direitos fundamentais de criangas e adolescentes, centrada na
concepcgao de que esses direitos fundamentais formam um todo unitario e interdependente, que deve
ser igualmente assegurado, para que se alcance protecdo material plena dos cidad&dos criancas e
adolescentes”.
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eram considerados pelo ordenamento juridico tdo somente quando praticavam atos
infracionais ou encontravam-se em situacao de abandono. Sendo assim, a Doutrina
da Protecéo Integral contrapfe-se a Doutrina da Situag&o Irregular, ao reconhecer que
criancas e adolescentes séo pessoas em desenvolvimento e titularizam direitos.

Para dar efetividade ao mandamento constitucional e como resultado da
articulacdo dos movimentos sociais, dos agentes juridicos e das politicas publicas
(69), promulga-se o ECA (7) que, além de reconhecer a subjetividade juridica das
criancas e dos adolescentes; afirma sua condicdo peculiar de pessoa em
desenvolvimento; e assegura a prioridade absoluta na garantia de seus direitos
fundamentais.

O ECA encontra-se estruturado em duas partes: a geral e a especial. A parte
geral institui um sistema universal de garantia de direitos, pois aplica-se a todos os
menores de 18 anos, independentemente da situacdo de vida. Incluem-se dentre
esses direitos, o direito a vida, a saude, a alimentacdo, a educacao, ao lazer, a
profissionalizacdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade, a convivéncia
familiar e comunitaria (art. 4°). A parte especial € destinada as medidas de protecéo
gue encontram-se elencadas no art. 101" e a politica de atendimento, que engloba
as atividades a serem desenvolvidas por organismos governamentais e nao
governamentais para a efetivacdo dos direitos da crianca e do adolescente. A parte
especial também abarca a matéria infracional e as medidas pertinentes aos pais ou
responsaveis, aplicaveis quando descumprem os deveres de guarda, sustento,
educacdo e outros inerentes a autoridade parental. Encontra-se, ainda, na parte
especial as atribuicbes da Justica da Infancia e da Juventude, da Magistratura, do
Ministério Publico, dos Conselhos Tutelares, dos Advogados e dos servigcos auxiliares.

O ECA, portanto, é um sistema normativo amplo que comporta regras
especificas de todos os ramos do Direito a fim de concretizar a protegao integral e

prioritaria da crianca e do adolescente.

X Art. 101. Verificada qualquer das hipéteses previstas no art. 98, a autoridade competente podera
determinar, dentre outras, as seguintes medidas: | - encaminhamento aos pais ou responsavel,
mediante termo de responsabilidade; Il - orientacdo, apoio e acompanhamento temporarios; Il -
matricula e frequéncia obrigatérias em estabelecimento oficial de ensino fundamental; IV - inclusdo em
servicos e programas oficiais ou comunitarios de protecéo, apoio e promocédo da familia, da crianca e
do adolescente; V - requisi¢cao de tratamento médico, psicol6égico ou psiquiatrico, em regime hospitalar
ou ambulatorial; VI - inclusédo em programa oficial ou comunitario de auxilio, orientacdo e tratamento a
alcodlatras e toxicbmanos; VIl - acolhimento institucional; VIII - inclusdo em programa de acolhimento
familiar; IX - colocagcdo em familia substituta.
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O reconhecimento da crianca enquanto sujeito de direitos foi a grande mudanca
introduzida pela Doutrina da Protecdo Integral, entretanto, ndo é possivel ignorar o
fato de que ainda é necessério progredir, principalmente, no que concerne ao direito
de participacdo da crianca. Desse modo, o direito a participacdo, da forma como
disposto no ECA, limita-se ao direito a participacdo da vida familiar (art. 16, V);
participacdo da vida politica, que se da aos 16 anos (art. 16, VI) e a participacdo em
processos judiciais ou administrativos (art. 100, Xll). Esse tema sera analisado mais
detidamente no capitulo 6, ndo obstante, j& € possivel afirmar que a previsao reduzida
da participacdo da crianca revela que o Direito brasileiro ainda n&o incorporou
efetivamente o art. 12 da Convencdo sobre os Direitos da Crianca que, além de
estabelecer o direito da criangca se expressar em todos 0s assuntos que a afetam,
configura um dos principios gerais da Convencéo.

Todos os direitos na Convencao estdo ligados e devem ser considerados a
partir de uma perspectiva holistica e centrada na crianca. Todavia, existem quatro
principios gerais que sdo particularmente necessarios para o cumprimento de todos
os direitos. A compreensdo desses quatro principios € imprescindivel para que o0s
Estados implementem adequadamente os direitos da crianca. Quanto ao Direito
brasileiro, conforme sera demonstrado, ainda ndo ha consenso de quais seriam 0s

principios informadores dos Direitos da Crianca e do Adolescente.

1.3 PRINCIPIOS ORIENTADORES DOS DIREITOS DA CRIANCA

Desde a adocéo da Convencao sobre os Direitos da Crianca pela Assembleia
Geral das Nacdes Unidas, o Comité tem elaborado uma série de Comentarios Gerais
que visam oferecer uma melhor compreensao dos dispositivos constitutivos da
Convencao e de suas implica¢des para os Estados, partes interessadas, organizagdes
nao governamentais e a sociedade em geral. Dessa forma, em novembro de 2003, foi
editado o Comentario Geral No. 5" (39) com o objetivo principal de orientar os passos
necessarios para que os Estados-partes cumpram as obrigacdes determinadas pela

Convencéo.

I Esse Comentario foi editado em novembro de 2003 com o objetivo principal de oferecer orientagao
sobre 0s passos necessarios para que os Estados-partes cumpram as obriga¢des determinadas pela
Convencao.
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De acordo com o Comentario Geral No. 5 (39), os principios fundamentais da
Convencao sobre os Direitos da Crianca estdo expressos no art. 2 (principio da néo
discriminagéo); art. 3.1 (principio do melhor interesse); art. 6 (direito a vida,
sobrevivéncia e desenvolvimento); art. 12 (direitos de participagéo de acordo com a
capacidade progressiva). Esses quatro principios gerais sustentam as demais
provisbes da Convengdo e proveem uma estrutura forte para uma perspectiva
centrada na criancga.

Os principios previstos artigos 3.1 e 12 serdo abordados com maior
profundidade em virtude da complexidade e da aparente tensdo que apresentam.
Esses principios sao tdo relevantes para a adequada compreensao da Convencao e
efetivacdo dos demais direitos que o Comité editou um Comentario Geral
separadamente para cada um deles.

Dispbe o art. 2 que:

1. Os Estados Partes respeitardo os direitos enunciados na presente
Convencao e assegurardo sua aplicagdo a cada crianca sujeita a sua
jurisdicdo, sem distingdo alguma, independentemente de raca, cor, sexo,
idioma, crenga, opiniéo politica ou de outra indole, origem nacional, étnica ou
social, posi¢cdo econdmica, deficiéncias fisicas, nascimento ou qualquer outra
condicdo da criancga, de seus pais ou de seus representantes legais.

2. Os Estados Partes tomardo todas as medidas apropriadas para assegurar
a protecdo da crianca contra toda forma de discriminagdo ou castigo por
causa da condicdo, das atividades, das opinibes manifestadas ou das
crencas de seus pais, representantes legais ou familiares.

A obrigacédo de nédo discriminacdo requer dos Estados uma postura ativa na
adocao de medidas especiais para a realizacdo dos direitos de criangas pertencentes
a grupos minoritarios.

O Comité propde uma abordagem ativa, sublinhando que o combate a
discriminagédo pode exigir mudancas na legislagcédo, na administracdo e na alocacgao
de recursos, bem como medidas educativas para mudar as praticas discriminatérias.
O Comité também enfatiza que a aplicagdo do principio da ndo discriminacdo néo
significa sempre tratamento idéntico, como ja acentuado pelo Comité de Direitos
Humanos no Comentario Geral No. 18: Nao discriminacao, pois situacoes distintas
podem impor discriminacdo positiva a fim de proteger aguele que se encontra em
situacao de vulnerabilidade acrescida.

Acerca dessa tematica, o Comité tem apresentado vérias observacdes
conclusivas dos relatérios enviados, periodicamente, pelos Estados-partes. A titulo de

exemplo, o Comité censurou a legislacéo israelense, em razdo do seu conteudo
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discriminatorio que afeta negativamente todos os aspectos da vida das criancas
palestinas, e, igualmente, a legislacdo da Eslovénia pela discriminacdo contra
criancas romenas; recomendou a proibicdo do aborto seletivo por sexo na Arménia;
criticou a discriminagao contra criangas em situagcédo de migracao irregular em Malta e
a discriminacéo de género contra meninas em Andorra e ha Guiné-Bissau, recebendo
este Ultimo pais severas criticas em relacdo a pratica da mutilacdo genital feminina e
aos casamentos infantis. Recentemente, o Comité tem conferido maior atencao a
situacdo das criancas indigenas, esfor¢cando-se em garantir que elas desfrutem
igualmente de todos os direitos, sem discriminacgéo, incluindo a igualdade de acesso
a servicos culturalmente apropriados, tais como saude, educacéo, servicos sociais,
habitacdo, agua potavel e saneamento (56).

O principio do melhor interesse*", previsto no art. 3, paragrafo 1, tem sua
origem histérica no instituto protetivo do parens patrie do direito britanico, pelo qual o
Estado outorgava para si a guarda dos individuos juridicamente limitados — menores
e loucos (70). No ambito internacional, foi empregado pela primeira vez na Declaracéo
dos Direitos da Crianca de 1959.

E um principio controverso e considerado demasiadamente aberto, pois da
margem para distintas constru¢cdes normativas conforme as particularidades culturais
de cada Estado. Assim, com o objetivo de densificar o principio, o Comité editou em
2013 o Comentario Geral No. 14 (44), que justifica sua abordagem de forma mais
ampla.

O documento ressalta que o conceito do interesse superior da crianca visa
assegurar a fruicéo plena e efetiva de todos os direitos reconhecidos na Convencao e

o desenvolvimento amplo da crianca. Esse desenvolvimento é apresentado como um

¥il Destaca-se que o texto original em inglés vale-se da expressdo “the best interests” e o texto original
em espanhol adota o “interés superior”. Em virtude da inexisténcia de texto oficial em portugués, a
versdo brasileira, ratificada pelo Decreto n°99.710/90, optou por empregar a expressado “o interesse
maior da crianga”. A doutrina brasileira, em geral, tem optado por identificar o contetdo do art. 3,
paragrafo 1 da Convencgéo de 1989 ora como o Principio do Melhor Interesse ora como Principio do
Interesse Superior da crianca. Entretanto, como explica Pereira (173), a verséo original em inglés
vincula-se a um conceito qualitativo ao passo que a versao brasileira apresenta um critério quantitativo
— 0 interesse maior da crianca. A autora opta pelo conceito qualitativo — melhor interesse — por ser
mais coerente com conteldo da Convencdo e com a orientagcado constitucional e infraconstitucional
adotada pelo sistema juridico brasileiro. A despeito da ressalva, a expressao mais fiel ao original em
inglés seria Principio dos Melhores Interesses, sendo o plural indicativo de que as decisdes, judiciais,
administrativas ou legislativas concernentes as criancas, devem considerar e balancear todos os seus
interesses.
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conceito global que abrange os aspectos fisico, mental, espiritual, moral, psicologico
e social da crianca.

O Comité sublinha, no paragrafo 6, que o interesse superior da crianga € um
conceito com natureza tripla:

(a) Um direito substantivo: o direito das criancas de que o seu interesse seja
considerado primordial quando diferentes interesses estejam em consideracdo, bem
como a garantia de que esse direito sera aplicado sempre que se tenha de tomar uma
deciséo que afete uma crianga, um grupo de criancas ou as criancas em geral. O art.
3, paragrafo 1, cria uma obrigacdo imediata para os Estados, pois o direito a
consideracao primeira € diretamente aplicavel (autoexecutavel) e pode ser invocado
perante um tribunal.

(b) Um principio juridico fundamental interpretativo: se uma disposicao juridica
estiver aberta para mais de uma interpretacdo, devera ser escolhida aquela que
efetivamente melhor satisfaca o interesse superior da crianca.

(c) Uma regra processual: sempre que é tomada uma decisédo que afeta uma
determinada crianga, um grupo de criangas ou as criangas em geral, o processo de
tomada de decisdo deve incluir uma avaliacdo do possivel impacto (positivo ou
negativo) da decisdo sobre a crianca ou das criancas envolvidas. A avaliacdo e a
determinacdao do melhor interesse da crianga requerem garantias processuais. Para
além disso, a fundamentacdo de uma decisdo deve indicar qual direito foi
explicitamente tido em conta. A este respeito, os Estados-partes deverdao explicar
como o direito foi respeitado na decisdo, ou seja, o que foi considerado como sendo
do interesse superior da crianca; quais critérios fundamentaram a decisdo e como se
procedeu a ponderacao do interesse da crianga face a outras consideracoes.

Em adicdo, o Comentario Geral No. 14, em seu paragrafo 14, identifica trés
diferentes tipos de obrigacdo para os Estados-partes. Primeiramente, a obrigagao de
garantir que o interesse superior da crianca esteja adequadamente integrado e
aplicado em todas as ac¢0es realizadas pelas instituicées publicas. Em segundo lugar,
os Estados devem assegurar que todas as decisfes administrativas e judiciais, bem
como as decisfes politicas e legislativas referentes as criangas demonstrem que o
interesse superior da crianca foi considerado primordial. Finalmente, os Estados tém
a obrigacao de garantir a primazia dos interesses das criangas nas ac0es e decisoes

adotadas pelo setor privado.
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A fim de garantir o cumprimento dessas obrigacdes, os Estados-partes devem
adotar um conjunto de medidas de implementacdo, por exemplo, a revisdo e a
alteracao da legislacao nacional e outras fontes de direito, de modo a incorporar o art.
3.9, paragrafo 1; o estabelecimento de mecanismos e processos de queixa, reparacao
ou compensacao e a disponibilizacdo de informacédo adequada as criancas numa
linguagem que elas consigam entender, bem como as suas familias e aos prestadores
de cuidado (paragrafo 15).

O conceito do melhor interesse da crianca é complexo e o0 seu contetdo deve
ser determinado caso a caso. E através da interpretacéio e da aplicacéo do art. 3°,
paragrafo 1, em conformidade com as outras disposicbes da Convencdo, que 0
legislador, juiz, autoridade administrativa, social ou educativa poderdao densificar o
conceito e dele fazer o uso adequado. O conceito é, portanto, flexivel e adaptavel
(paragrafo 32).

O principio do melhor interesse € aplicavel ndo apenas as criangas enquanto
individuos, mas também as criangcas em geral ou enquanto grupo especial. Nas
decisbes individuais, o melhor interesse serd avaliado e determinado a luz das
circunstancias especificas da crianca em particular, conforme o seu contexto, situacéo
e necessidades pessoais. Nas decisfes coletivas, tais como as que emanam do
legislador, o interesse sera estabelecido a luz das circunstancias do grupo especifico
e/ou das criancas em geral. Em ambos 0s casos, a avaliacdo e a determinacao devem
ser realizadas respeitando plenamente os direitos constantes da Convencao e dos
seus Protocolos Facultativos (paragrafo 32).

A expressao “consideracdo primordial” significa que os interesses das
criancas ndo podem ser considerados no mesmo nivel das demais ponderagdes, o
que se justifica, pois as criancas tém menos possibilidades de defender os seus
interesses do que os adultos. Se os seus interesses nao forem realcados, a tendéncia
€ gue sejam ignorados (paragrafo 37), portanto, na hipétese de conflito, devera ser
conferido um peso maior ao que melhor servir a crianca (paragrafo 39).

O Comité apresenta, nos paragrafos 52 a 79, uma lista detalhada dos
elementos que deverdo servir de orientagéo para o Estado no momento de avaliar e
determinar o melhor interesse da crianga, quais sejam: a opinido da crianca; a
identidade da crianca; a preservacdo do ambiente familiar e a manutencdo de
relacdes; cuidados, protecao e seguranca da crianga; sua situacéo de vulnerabilidade;

o direito da crianga a saude; e o direito da crianca a educacgéo.
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Trata-se de uma lista ndo-exaustiva e ndo-hierarquizada, sendo possivel sua
expansao para incluir outros fatores relevantes para determinada crianca ou grupo de
criangas.

A fim de assegurar a aplicagdo do principio do melhor interesse da crianga, 0
Comentario Geral No. 14 estabelece oito garantias processuais: o direito da crianca
exprimir a sua opinido; apuracdo dos fatos; percepcdo do tempo; profissionais
qualificados; representacdo legal; fundamentacéo juridica; mecanismos de revisdo ou
de reapreciagdo de decisOes; e avaliacdo do impacto sobre os direitos da crianca
(paragrafos 89-99).

Em virtude da sua natureza fundamental, muitos paises incluiram o principio
do melhor interesse em suas constituicdes. A CF de 1988 consagra expressamente,
no art. 227, o principio da prioridade absoluta e ndo o best interests da Convencgéo de
1989. A despeito da diferenca terminoldgica, o contetdo dos dois principios é bastante
similar, pois a Convencao, ao contemplar o melhor interesse da crianca, determina
sua consideragéo primordial.

Com relacdo ao quarto principio geral da Convencdo, a saber, o direito inerente
da crianca a vida e a obrigacédo dos Estados assegurarem, na medida do possivel, a
sobrevivéncia e o desenvolvimento da crianca (art. 6), o Comité propbe que 0s
Estados interpretem o "desenvolvimento” no seu sentido mais amplo, ou seja, como
um conceito holistico que abrange os aspectos fisicos, mentais, espirituais, morais e
psicoldgicos da criancga, além do desenvolvimento social.

O Comité sugere a adocdo de medidas positivas para reduzir a mortalidade
infantil causada, especialmente, por desnutricdo e epidemias; e para aprimorar 0S
cuidados pré-natais, conferindo-se as gestantes, maes, recém-nascidos e criancas
menores atengdo especial durante essa fase critica de suas vidas.

Ressalta-se que dada a dificuldade experimentada durante o processo de
elaboracdo da Convencgdo para se alcancar uma definicdo satisfatoria da crianca,
alguns Estados fizeram reservas** no momento da assinatura para que o art. 6 ndo
entrasse em conflito com a legislacdo nacional sobre aborto e planejamento familiar
(56).

XX A reserva da China, por exemplo, objetivou assegurar sua politica de “filho Unico”. Luxemburgo,
Tunisia e Franca fizeram também declara¢cBes para garantir que o art. 6° ndo interferisse nas suas
legislacBes sobre aborto.
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Por fim, o direito de a crianca expressar suas visdes e participar das decisdes

esta previsto no art. 12:

Art.12

1 - Os Estados Partes devem assegurar a crianga que € capaz de formular
seus proprios pontos de vista o direito de expressar suas opiniées livremente
sobre todos os assuntos relacionados a ela, e tais opinibes devem ser
consideradas, em funcdo da idade e da maturidade da crianca.

2 — Com tal propésito, proporcionar-se-4 a crianca, 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 6rgao apropriado, em conformidade com as regras processuais de
legislacdo nacional.

A Convencéo define a crianga como sendo uma pessoa com habilidades
decisionais em evolucdo e que, apesar da sua autodeterminacdo nao ser
completamente articulada, em razdo da sua imaturidade e dependéncia, ndo é
inexistente, antes merece ser reconhecida e valorizada. Dessa forma, o art. 12 exige
que os Estados assegurem a devida consideracdo as perspectivas da crianca. Dentre
todos os artigos, talvez o mais controverso seja esse dispositivo, tendo em vista a

tensdo com o principio do melhor interesse, segundo alguns autores.

Atensao entre o principio do melhor interesse e o direito da crianca expressar
seus préprios pontos de vista sobre assuntos que afetam seus interesses nao
€ simplesmente um conflito abstrato ou tedrico de atitudes em relacdo a
crianca. E uma tensdo que gera recomendagBes praticas conflitantes
naquelas situac6es em que devemos decidir o que fazer em relacdo a uma
crianca, mas o que ela deseja estad em desacordo com o que os adultos, que
irdo tomar a deciséo, julgam melhor (71) (p. 329, tradugéo livre).

A tensado entre a protecdo requerida pelo principio do melhor interesse e o
reconhecimento da autonomia da crianca no art. 12, entretanto, € apenas aparente,
pois enquanto o primeiro fixa um objetivo, 0 segundo oferece a metodologia para

alcanca-lo. Nesse sentido, disp6e o Comentério Geral No. 12 (43).

74. N&o ha tensdo entre os artigos 3 e 12, apenas complementariedade entre os
dois principios gerais: um estabelece o objetivo de alcancar os melhores interesses
da crianca e o outro fornece a metodologia para alcangar o objetivo de ouvir a
crianga ou as criancas. De fato, ndo pode haver aplicacdo correta do art. 3 se os
componentes do art. 12 ndo forem respeitados. Da mesma forma, o art. 3 reforca a
funcionalidade do art. 12, facilitando o papel essencial das criancas em todas as
decis@es que afetam suas vidas (tradugéo livre).
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A perspectiva da crianca ha que ser utilizada, assim, como um dos instrumentos
para determinar seu melhor interesse. Uma das primeiras medidas para avaliar se as
criancas sdo efetivamente consideradas sujeitos de direito em uma sociedade é
verificar a extensdo pela qual elas sdo capazes de tomar parte nas decisdes sobre o
seu proprio bem-estar. O Comentario Geral No. 12 do Comité (43) fornece uma analise
juridica abrangente do art. 12 mas, por se tratar do direito que melhor expressa a
concepcao da crianga enquanto sujeito de direitos, sera apresentado no préximo
capitulo, destinado especialmente aos direitos da crianga-paciente.

No que diz respeito aos principios orientadores do Direito da Crianca e do
Adolescente, no Brasil, ndo ha consenso doutrinario, o que dificulta a clara
compreensao da matéria no ambito nacional.

Machado (72) observa que h&d uma tendéncia majoritaria em considerar trés
principios: protecdo integral, respeito a peculiar condicdo de pessoa em
desenvolvimento e prioridade absoluta.

A protecao integral centra-se na efetivagéo de todos os direitos da crianga e do
adolescente. O respeito a peculiar condicdo de pessoa em desenvolvimento passa
pelo reconhecimento da distincdo entre a personalidade infantil e a personalidade
adulta, que justifica a conformacao de um sistema especial de protecdo. O principio
da prioridade absoluta*, por sua vez, concretiza a protecao integral ao estabelecer a
primazia em prol dos direitos das criancas e dos adolescentes em todas as esferas
(70).

Embora reconheca que, majoritariamente, esses sdo 0S principios
constitucionais orientadores dos direitos da crianca e do adolescente no Brasil,
Machado (72) acrescenta outros dois: o principio da igualdade, segundo o qual todas
as criancas e adolescentes tém o0 mesmo status juridico e, por isso, gozam do mesmo
rol de direitos; e o principio da participacdo social na defesa dos direitos de criancas
e adolescentes, que reclama a atuacao da sociedade civil tanto na esfera jurisdicional
quando na esfera das politicas publicas, para reforcar a protecdo integral dos direitos

das criancas e adolescentes.

*X O art.4° do Estatuto da Crianga e do Adolescente descreve o rol minimo que compreende a garantia
da prioridade absoluta: a primazia de receber protecdo e socorro em quaisquer circunstancias (alinea
“a”); a precedéncia de atendimento nos servigos publicos ou de relevancia publica (alinea “b”); a
preferéncia na formulacdo e na execucao das politicas sociais publicas (alinea “c”) e a destinagao
privilegiada de recursos publicos nas areas relacionadas com a protecdo a infancia e juventude (alinea
“d”).
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Amin (70), diferentemente, sustenta que os principios orientadores do direito
da crianca e do adolescente seriam: a prioridade absoluta; o principio do superior (ou
melhor) interesse e o principio da municipalizacdo. Esse ultimo, extraido da leitura
conjugada dos artigos 227, 87° e 204 da Carta Constitucional, impde a
descentralizacdo da politica assistencial e reserva a execucdo dos programas,
sobretudo, a esfera municipal.

Por fim, ainda com o intuito de demonstrar a confusao principiologica existente
no ramo do Direito da Crianca e do Adolescente brasileiro, cita-se a classificacao
proposta por Lima (73) que divide os principios em estruturantes e concretizantes. Os
principios estruturantes, segundo o autor, além de representarem as normas situadas
no topo da piramide normativa, sdo dotados do mais elevado grau de essencialidade
material e, portanto, configuram valores vitais do sistema juridico em questdo. Os
principios estruturantes seriam, assim, a vinculacdo a doutrina juridica da protecao
integral (artigos 1° e 3° do ECA), a universalizacdo (artigos 1°, 2° e 3° do ECA), o
carater juridico-garantista (art. 227 da Constituicdo; artigos 3° e 4° do ECA) e o
interesse superior da crianca (art. 3° da Convencao). Os principios concretizantes, por
outro lado, realizam ou densificam o conteudo dos principios estruturantes, sendo
constituidos pelos seguintes principios: prioridade absoluta (art. 227 da Constituicdo
e art. 4° do ECA); participacdo popular (art. 204 da Constituicdo e art. 86 do ECA);
descentralizacdo politico-administrativa (art. 104 da Constituicdo e art. 86 do ECA);
despoliciacdo; desjurisdicionalizacdo (Titulo V do ECA que institui o Conselho
Tutelar); politizacdo ou énfase nas politicas sociais basicas (art. 87, | do ECA);
humanizacéao (art. 227 da Constituicao).

Diante do exposto, observa-se que os principios orientadores do Direito da
Crianca diferem-se conforme a fonte normativa analisada, havendo, assim, principios
gerais distintos que residem na Convencgao sobre Direitos da Crianca, na CF e no
ECA.

Com excecgéo do principio do melhor interesse, ndo ha equivaléncia entre os
principios gerais da Convencao e 0s principios constitucionais e infraconstitucionais
do Direito da Crianca e do Adolescente, sendo que, quanto a estes, ndo ha
concordancia entre os estudiosos brasileiros.

A compreensdo clara dos principios € de suma importancia, pois sdo 0s
principios gerais que informam a partir de qual perspectiva deverao ser interpretados

e efetivados os direitos previstos nas legislacdes internacional e nacional.
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Ao longo deste capitulo, foi demonstrado que o reconhecimento da crianca
enquanto sujeito de direitos s6 foi possivel, no cenario internacional, a partir da
Convencao sobre os Direitos da Crianca de 1989 (ONU, 1989), sendo sua adogao
pela Assembleia da ONU precedida de longos debates que buscaram conciliar as
diferentes visdes do Estado sobre a infancia e, ao mesmo tempo, prever um rol amplo
de direitos que concretizasse uma perspectiva centrada na crianca. A Convencao,
estabeleceu, pela primeira vez no Direito Internacional, a relagao direta entre a crianga
e o Estado, modificando a percepc¢ao segundo a qual as criangas seriam uma espécie
de “propriedade” dos pais.

No Brasil, o conteddo de direitos humanos da crianca foi formalmente
internalizado no ano seguinte a aprovacdo da Convencdo, mas as discussdes
travadas nas sessOes de trabalho para a sua elaboragao tiveram ressonancia direta
na promulgacdo da Carta Constitucional de 1988, que estabeleceu a Doutrina da
Protecao Integral, no art. 227 e na legislacao infraconstitucional.

Embora tenha reconhecido uma série de direitos positivados na Convencao, o
ECA ainda mostra-se insuficiente quanto a tematica dos direitos da crian¢a-paciente.
Portanto, para abordar os direitos titularizados pelas criancas quando submetidas a
cuidados em saude, este trabalho adota como marco normativo os direitos humanos

e, por conseguinte, 0s principios gerais da Convencao.
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2. DIREITOS HUMANOS DA CRIANCA PACIENTE

Este capitulo objetiva apresentar o referencial tedrico-normativo dos Direitos
Humanos dos Pacientes — DHP, que incluem uma série de direitos no ambito dos
cuidados em saude. Distantes da l6gica do direito consumerista, esses direitos estado
presentes no contexto de vivéncia do paciente em cuidados ofertados pelos sistemas
de saude, publico ou privado.

Para o desenvolvimento do capitulo, serdo sinteticamente assinalados o
contexto historico do movimento pelos direitos dos pacientes, com desdobramentos
principalmente nos Estados Unidos e no Reino Unido, e os principios conformadores
dos direitos humanos dos pacientes. Considerando o recorte metodolégico feito,
passa-se a descricdo apenas dos conteldos dos direitos a participacdo em cuidados
de saude, a informacao e a privacidade. O direito a vida; o direito a saude; o direito a
nao ser submetido a tortura nem a penas ou tratamentos cruéis, desumanos ou
degradantes; o direito a liberdade e a seguranca pessoal e o direito de ndo ser
discriminado, embora relevantes para o referencial dos DHP, ndo dizem respeito ao
objeto dessa pesquisa, que foca na perspectiva da crian¢ca enquanto ser dotado de
direitos para engajar-se ativamente nos seus cuidados em saude. Por essa razao,
apenas os direitos que se relacionam diretamente com essa postura ativa crianca-

paciente foram analisados.

2.1 O REFERENCIAL TEORICO DOS DIREITOS HUMANOS DOS PACIENTES

O reconhecimento de que os pacientes titularizam direitos humanos quando
submetidos a cuidados em saude tem transformado a relagao paciente-profissional de
saude, marcada, até entdo, pelo autoritarismo e pelo paternalismo. O tema dos
direitos dos pacientes, até a década de 70, soava estranho e era desconhecido da
populacdo em geral, que se apoiava na ideia de que os profissionais responsaveis
pelos cuidados dos pacientes agiam sempre no atendimento dos seus melhores
interesses (74). Essa postura passiva dos pacientes comeca a ser alterada a partir da
eclosdo dos movimentos feministas e dos direitos civis nos Estados Unidos, quando
uma variedade de organizagfes dos pacientes, principalmente aquelas formadas por
pacientes psiquiatricos, passou a se posicionar contrariamente a autoridade médica
(16).
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Nesse contexto, nos Estados Unidos, a Organizacdo Nacional dos Direitos do
Bem-Estar, que atuava em prol do reconhecimento do direito a saude, em 1970,
preparou um documento dirigido a Associacdo Americana de Hospitais contendo vinte
e seis pontos, dentre os quais demandava procedimentos para reclamacgodes;
representacdo comunitaria na dindmica hospitalar; garantias contra discriminacao
econdmica, social, religiosa; existéncia de um advogado para pacientes; medidas para
preservar a privacidade e a confidencialidade; e atencdo imediata aos pacientes em
emergéncias. Esse documento pode ser considerado a primeira declaracdo dos
direitos dos pacientes formulada por uma organizacdo social externa ao campo
meédico institucional (75). Em 1973, a Associacdo Americana de Hospitais aprovou o
texto que é considerado a primeira Carta de Direitos do Paciente adotada por uma
associacdo médica. A despeito de ter ignorado varias demandas apresentadas pela
Organizacao Nacional dos Direitos do Bem-Estar, essa Carta acabou influenciando a
elaboracdo de documentos semelhantes em outros paises (75).

A partir da década de 80, o ativismo pelos direitos dos pacientes passou a ser
marcado pela fragmentacdo das organizagbes que se dividiam em trés tipos:
organizacdes centradas em enfermidades especificas; organizacdes dedicadas a
grupos populacionais vulneraveis (criancas, pessoas idosas e pessoas com
deficiéncia) e organizaces abrangentes, preocupadas com a defesa dos direitos na
esfera dos cuidados em saude (16).

No Reino Unido, o ativismo pelos direitos dos pacientes foi protagonizado, entre
0S anos cinquenta e setenta, pela Associacdo Nacional para o Bem-Estar das
Criancas Hospitalizadas e pelos Conselhos Comunitarios de Saude que,
respectivamente, em 1984 e 1986, elaboraram Cartas de Direitos dos Pacientes,
tendo sido, em 1991 introduzida, no &mbito nacional, uma Carta dos Pacientes (16).
Na década de 90, portanto, a linguagem dos direitos dos pacientes ganha amplo
reconhecimento, sendo paulatinamente incorporada em legislacdes nacionais.

No Brasil, as primeiras regulacbes acerca dessa tematica também foram
introduzidas nos anos noventa, principalmente, por meio das resolu¢des do Conselho
Federal de Medicina e do Cédigo de Etica Médica, que traz um capitulo destinado aos
direitos humanos dos pacientes (16). Entretanto, essas normas nao tém o condéao de
criar direitos e deveres pois nao tém forca de lei, restringindo-se sua aplicacdo ao
ambito da pratica médica. Enquanto 6rgao definidor dos preceitos da ética médica,

isto é, das regras de conduta para o exercicio da medicina, o Conselho ndo tem
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competéncia para dispor legalmente acerca de questdes que, em muito, ultrapassam
0 ambito do exercicio da medicina. A Portaria 675 do Ministério da Saude de 2006
sobre os direitos dos usuarios dos servicos de saude, igualmente, ndo produz os
mesmos efeitos da lei e ndo alcancga profissionais liberais e provedores do setor
privado que n&o tém vinculos com o Sistema Unico de Satde (16). Sendo assim,
pode-se afirmar que até hoje ndo ha, em ambito nacional, uma legislacdo de direitos
dos pacientes, existindo, tdo somente, os projetos de lei n. 5.559 (76) n.7 do Senado
(77). A auséncia de uma legislacdo especifica sobre o tema dificulta a salvaguarda
dos interesses dos pacientes que, sem uma carta enumerando seus direitos basicos,
encontram mais dificuldades para posicionarem-se e relacionarem-se com 0S
profissionais de saude, hospitais e planos de saude (74).

O movimento dos direitos dos pacientes, na expressdo de Annas (74) é tao
“‘lento quanto uma geleira, mas persistente para mudar uma realidade” e, embora nao
seja tdo organizado quanto outros movimentos, € vital para proteger a dignidade dos
pacientes. Uma relacdo de parceria entre o profissional de salde e o paciente, na qual
0s seus direitos e a sua individualidade séo respeitados, € o modelo mais positivo para
os profissionais. Os pacientes sentem-se mais satisfeitos com os cuidados recebidos
guando tém a consciéncia de que seus direitos estdo sendo respeitados, o que
contribui para a diminui¢do da judicializacdo dos erros que passam a ser tratados de
forma sistémica, buscando-se a resolucdo do conflito através da mediacédo
extrajudicial. Dessa forma, a protecéo dos direitos humanos nos cuidados em saude
pode melhorar tanto a qualidade de vida dos provedores e dos pacientes quanto a
qualidade do cuidado em si (74).

O referencial dos DHP refere-se a aplicacdo de principios gerais ou universais
de direitos humanos a todos individuos submetidos a cuidados em saude (17), sendo,
portanto, distintos da expressao “direitos dos pacientes”, que articula direitos
especificos dos pacientes dentro de uma perspectiva mais consumerista, ou seja, do
paciente enquanto consumidor de servi¢cos de saude. A partir de uma visdo holistica
do paciente, que ultrapassa o modelo biomédico de salude focado apenas na natureza
e na qualidade dos servigos prestados aos pacientes (16), os DHP compreendem-no
enquanto agente ativo nos seus cuidados de saude, primando pelo respeito e
promocao da sua dignidade e liberdade (17).

Os direitos dos pacientes ndo sdo inerentes ou universais e ndo sao dotados

da mesma forca juridica vinculante dos direitos humanos dos pacientes. Embora
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estejam, no ambito internacional, previstos em cartas internacionais ou regionais,
como a Carta Europeia dos Direitos dos Pacientes de 2002, e, no ambito nacional,
dispostos em legislacbes especificas, os direitos dos pacientes ndo contam com 0s
mecanismos de monitoramento da ONU e dos Sistemas Regionais, inexistindo
sancdes especificas para as violacdes (16). Além disso, muitos paises, como o Brasil,
ainda nao editaram uma lei sobre os direitos dos pacientes. Nesses casos, 0 recurso
ao Sistema de Direitos Humanos faz-se necessério para coibir abusos e violagoes.

A estrutura dos direitos humanos permite uma abordagem mais sistémica e
equilibrada que reconhece que os direitos dos pacientes ndo sdo absolutos. As
limitagBes, todavia, objetivam conformar uma avaliacdo dos direitos humanos a
fatores como sua adequacdo, provavel eficacia, proporcionalidade ao abuso envolvido
e presenca de outras alternativas (17). Nesse sentido, diferentemente dos direitos dos
pacientes que possuem conteldo particularizado, o conteido dos DHP é textualmente
geneérico e, por isso, fornecido pela jurisprudéncia internacional (16).

O referencial dos DHP comporta tanto os direitos dos pacientes quanto os
direitos dos profissionais de saude. Esses direitos estdo inter-relacionados, pois 0s
profissionais somente serdo capazes de prestar cuidados de alta qualidade se seus
direitos forem respeitados (17). Dentre os direitos dos profissionais de saulde,
encontram-se: condicdes de trabalho decentes e pagamento justo; liberdade de
associacao, incluindo sindicalizacao; devido processo legal e suas garantias, como a
audiéncia justa; protecdo de privacidade e reputacao; e liberdade de expressao e
informacéo (78).

A abordagem dos direitos humanos ndo contrapde pacientes e profissionais de
saude, ao contrario, reconhece os elos que possibilitam uma defesa conjunta para
tratar as questdes sistémicas. Além disso, os direitos humanos dirigem-se ao Estado
enquanto responséavel pelo respeito, protecdo e cumprimento dos comandos de
direitos humanos.

Enquanto ramo do DIDH, os DHP sao aqueles previstos em documentos
internacionais e cujo arcabouco teorico € conformado pelos principios da dignidade
humana, da autonomia relacional, do cuidado centrado no paciente e da
responsabilidade (16).

O principio da dignidade humana, previsto na Declaracao Universal dos Direitos
Humanos de 1948, a despeito das criticas que lhe sdo dirigidas e do uso inflacionario

e meramente retdrico, permanece como canone interpretativo no ambito internacional.
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O conceito de dignidade aproxima-se do conceito de respeito, contudo, o
respeito pelas pessoas € apenas consequéncia da dignidade humana (79). A
dignidade reflete um atributo permanente, inseparavel da condicdo humana; trata-se
do valor intrinseco de todos os seres humanos como humanos. Isso traz uma
consequéncia inevitavel para os profissionais de salde: cada paciente,
independentemente do diagnostico, ndo € um caso, uma doenca, mas uma pessoa
gue merece ser tratada com respeito devido.

O principio da autonomia relacional, a ser abordado no proximo capitulo, traz a
concepcao de que as escolhas dos pacientes sdo permeadas pelas relacdes travadas
durante toda sua vida e, portanto, qualquer exame da sua autonomia precisa
considerar a realidade concreta na qual esta inserido.

O principio do cuidado centrado no paciente assenta-se em uma visao holistica
do paciente que reconhece e busca satisfazer suas necessidades complexas. O
paciente € encorajado a participar ativamente do processo terapéutico e € visto como
um individuo singular cuja experiéncia da enfermidade da-se diferentemente conforme
0 contexto social. Os profissionais, desse modo, devem reduzir o sofrimento e aliviar
vulnerabilidades no processo do cuidado, estimulando o paciente a expressar suas
duvidas, preocupacées e desejos (80).

Por fim, o principio da responsabilidade do paciente convoca uma mudanc¢a ha
cultura do paciente passivo conferindo-lhe a oportunidade de torna-se um participante
ativo e responsavel pela tomada de decisdo. Nao se trata de simplesmente de
transferir a responsabilidade do cuidado para os pacientes se 0s seus resultados néo
corresponderem ao desejado, antes busca-se reforcar a nocdo de que pacientes e
profissionais de saude devem trabalhar em conjunto, compartiihando decisdes e
responsabilidades.

Os DHP estéo intimamente relacionados as questfes decorrentes da “dupla
lealdade”, ou “obrigagdo simultdnea para com o paciente e um terceiro”, que pode ser
o Estado ou uma empresa seguradora de saude (17). A lealdade ao paciente é a pedra
angular da ética dos cuidados em saude, no entanto, podem ocorrer situacées em que
0s interesses dos pacientes sdo subordinados a interesses de terceiros pelos
profissionais de saude. Esse fenbmeno da dupla lealdade torna-se especialmente
problematico quando o profissional de saude, ao apoiar 0s interesses do Estado ou
de outra entidade em detrimento do paciente, atua de uma maneira que viola os

direitos humanos do individuo.
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A partir da leitura das cartas e legislagbes no ambito internacional e das
decisbes dos 6rgaos de monitoramento dos direitos humanos da ONU e dos Sistemas
Europeu, Interamericano e Africano de Protecdo dos Direitos Humanos, pode-se
inferir que o nucleo dos DHP € formado pelo direito & vida; direito a ndo ser submetido
a tortura nem a penas ou tratamentos cruéis, desumanos ou degradantes; direito ao
respeito pela vida privada; direito a liberdade e a seguranca pessoal; direito a
informacdo; direito de ndo ser discriminado e direito & saude (16). Para o escopo deste
trabalho, que propde uma abordagem da crianga como sujeito ativo nos seus cuidados
em saude, serdo apresentados apenas o direito a participacdo, a privacidade e a
informac&o.

Os DHP e o direito humano a saude apresentam pontos de intersec¢ao, pois o
primeiro abarca uma série de direitos gerais que incluem o direito a salde; e o
segundo abrange uma série de contextos de saude néo relacionados diretamente ao
atendimento e ao cuidado do paciente, por exemplo, 0 acesso ao minimo de alimentos
essenciais e 0 acesso ao abrigo basico, habitacdo, saneamento e abastecimento
adequado de agua potavel e segura (46) (17) (16)

Os DHP, diferentemente, ressaltam a figura do paciente enquanto agente e
beneficiario ultimo dos servicos de saude e abordam especificamente os direitos dos
individuos que estdo dentro dos ambientes de assisténcia médica — sejam eles
hospitais, clinicas, centros de assisténcia, locais de detencdo ou residéncias
particulares — e no contexto particular do atendimento ao paciente, que pode ser
definido como servicos prestados por profissionais de salde em beneficio dos
pacientes (78).

O Comité elenca o direito a participacdo, previsto no art. 12 da Convencéao
sobre os Direitos da Crianca (5), como premissa indispensavel para o exercicio do
direito a saude. Os Relatérios do Relator Especial da ONU, Dainius Puras, sobre o
direito da crianca e do adolescente de desfrutarem o mais elevado nivel possivel de
saude fisica e mental, igualmente enfatizam a importancia da participagdo nos
processos de tomada de decisdo que afetam a saude. O direito a saude é
compreendido como um marco normativo valioso fundado no compromisso de
promover o melhor interesse da crianga e, a0 mesmo tempo, reconhecer a evolugao
das capacidades das criancas para assumirem niveis de responsabilidade cada vez

maiores em seu proprio cuidado em saude (81) (82).
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A despeito do enquadramento da participacao dentro do direito a salude, passa-
se a abordar o direito a participacdo como um topico desvinculado ao direito a saude,
pois esse direito, como mencionado, esta relacionado ao gozo de uma variedade de
instalacdes, bens, servicos e condigcdes necessérias para a realizacdo do mais alto
padrdo de saude possivel (46), questbes que ultrapassam o objetivo deste trabalho.
Além disso, o direito a participacdo configura um dos quatro principios fundamentais
da Convencdao sobre os Direitos da Crianga, 0 que também justifica sua analise em

apartado.

2.2 DIREITO A PARTICIPACAO

O art. 12 da Convencéao sobre os Direitos da Crianca (5), como ja salientado
no capitulo anterior, inaugura uma norma sem precedentes em um tratado de direitos
humanos ao apontar para a condi¢éo juridica da crianca que, por um lado, ndo tem a
plena autonomia do adulto, mas, por outro, é sujeito de direitos. O paragrafo primeiro
garante a todas as criancas que estdo em condi¢des de formular seus proprios juizos
o direito de se expressarem livremente sobre todos o0s assuntos relacionados a elas e
ainda dispbe gque tais opiniées devem ser consideradas em funcéo da idade e da
maturidade da crianca.

O direito a participacao deve ser observado em todas as situacdes que afetam
a vida das criancas, como a saude, a educacao, o meio ambiente, a economia, dentre
outras. Essa concepcdo ampla da participacdo da crianca esta consolidada no
documento intitulado “Um mundo para as criancgas”, aprovado pela Assembleia Geral
da ONU em sua vigésima sétima sessdo extraordinaria (83). Entretanto, tendo em
vista que esse capitulo dedica-se aos direitos humanos da crian¢a enquanto paciente,
0 seu direito de participacdo sera analisado apenas no contexto dos cuidados em
saude.

Com o objetivo de esclarecer o conteudo do art. 12 da Convencéao, de modo a
estimular sua aplicagdo concreta pelos Estados, o Comité da ONU editou o
Comentério Geral No.12 (43). O art. 12 ndo apenas estabelece o direito da crianca de
opinar sobre todos os assuntos que a afetam, mas também institui um valor
fundamental que serve de vetor interpretativo para os demais direitos consagrados na
Convencao, que nao podem ser desfrutados de modo integral se ndo respeitarem a

crianga enquanto sujeito com opinides proprias. A participacdo, além de ser
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fundamental para garantir a qualidade dos cuidados em saude, permite,
especialmente, a realizacdo de direitos como a liberdade de expresséo e a liberdade
de pensamento, de consciéncia e de crenca; e, na grande maioria dos casos,
proporciona o alcance da melhor decisédo, além de desenvolver a capacidade da
crianca para exercer sua autonomia pessoal.

Ainda que a Convencéo (5) nado utilize expressamente o termo participacéo, o
Comité reconhece ser esse 0 melhor termo para expressar o conteudo do art. 12. A
participagéo coloca em relevo que a inclusao das criangas no processo de tomada de
decisdo ndo deve ser apenas um ato isolado, mas compreende a troca de ideias,
opinides e entendimentos entre a crianca e 0s outros participantes do processo de
deciséo acerca da sua condicao.

Esse processo no qual a crianga exerce o seu direito a participacao deve ser
transparente e informativo; voluntario, ndo podendo a crianca ser obrigada a
expressar sua opinido; respeitoso, devendo ser compreendido 0 contexto
socioecon6mico e cultural da vida da crianga; relevante, ou seja, as questdes a
respeito das quais as criangas expressam suas opinides devem ter pertinéncia
auténtica para suas vidas; amigavel de modo que as criancas sintam-se seguras e
confortaveis para externar suas opinides; inclusivo, permitindo a igualdade de
oportunidade para todos, conforme as particularidades culturais; apoiado por uma
equipe com formacao adequada para facilitar a participacéo; seguro e sensivel para
reduzir ao minimo o risco de que as criangas sofram violéncia, exploracdo ou outras
consequéncias negativas provenientes da sua participacao; responsavel, no sentido
de que as criancas tém o direito de receber um retorno acerca da forma com a qual
sua participacgéao influenciou no resultado (43).

Os Estados tém o dever de garantir esse direito através do seu ordenamento
juridico, para tanto, pode ser necessario editar ou revisar leis e adotar mecanismos
que criem as condi¢Bes ideais para que as criancas desfrutem do seu direito a
participacdo plenamente, sentindo-se respeitadas e seguras. Trata-se de obrigacao
juridica vinculante que néo confere margem para discricionariedade dos Estados na
implementacgdo desse direito. O Relatério do Relator Especial da ONU sobre o direito
da crianga desfrutar o mais elevado nivel possivel de saude fisica e mental (81)
também ressalta que os Estados tém a obrigacéo juridica de assegurar as criancas a

participacdo no estabelecimento de prioridades, na elaboracdo e na implementacao
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de politicas e leis, no monitoramento, na avaliacdo e na prestacdo de contas acerca
da realizacéo do direito a saude e do desenvolvimento integral da crianca.

A aplicacdo correta do art. 12 exige que os Estados adotem cinco medidas,
quais sejam:

a) preparacao: 0s responsaveis por escutar a criangca devem assegurar que ela
foi informada sobre o direito de expressar sua opinido e a opcédo de comunicar essa
opinido diretamente ou através de um representante. Assim, o responsavel deve
preparar a crianga antes que ela seja escutada, explicando-lhe como, quando e onde
sera escutada e quem seréo os ouvintes;

b) audiéncia: o contexto em que a crianca exerce o0 seu direito de ser ouvida
deve ser propicio para inspirar-lhe confianga, de modo que ela sinta que o adulto
responsavel por ouvi-la esta realmente disposto a considerar seriamente o que ela
decidir comunicar;

c) avaliacdo da capacidade: os Estados devem estabelecer praticas
apropriadas para examinar a capacidade da crianca;

d) comunicacéo dos resultados: a crianga deve ser informada do resultado do
processo e acerca da forma com a qual sua opinido foi levada em consideragédo. A
comunicacao dos resultados a crianca é uma garantia de que suas opiniées nao foram
escutadas apenas como mera formalidade e ainda pode estimular a crianca a
confirmar o que foi considerado, mostrando-se de acordo com o resultado, recusar ou
apresentar uma nova proposta;

e) reclamacao, recursos e reparacao: a legislacédo interna dos Estados deve
prever procedimentos de denuncia e instrumentos de recursos para a hipétese do
direito a participacdo da crianca ser violado (43).

O Comentario Geral No.12 (43) explicita que os Estados ndo devem partir da
premissa de que a crianca € incapaz de expressar seu ponto de vista, antes devem
pressupor que ela tem capacidade para formar suas préprias opinides. Isso significa
que a criangca ndo precisa, primeiramente, comprovar que € detentora dessa
capacidade.

O art. 12 ndo impde qualquer limite de idade ao direito de a crianca expressar
sua opinido e o Comité desencoraja os Estados a introduzirem, por lei ou na prética,
limites de idade que restrinjam o direito da crianca de ser ouvida em todos 0s assuntos
gue a afetam. A idade em si ndo é fator determinante para indicar se a opiniao da

crianga serd tomada em consideracdo, pois, como acentua o Comité, os niveis de



61

compreensao das criancas ndo estdo ligados de maneira uniforme a sua idade
bioldgica, existindo estudos que demonstram que a informacédo, a experiéncia, o
ambiente, as expectativas sociais e culturais e o nivel de apoio contribuem para o
desenvolvimento da capacidade da crianga para formar uma opinido. Por isso, as
opinides da crianca devem ser avaliadas mediante o exame do caso concreto
conforme sua maturidade. Por maturidade, o Comité entende a capacidade de
compreender e avaliar as consequéncias de uma determinada questéo, ou seja, é a
capacidade da crianca de expressar suas opinides sobre os assuntos de maneira
razoavel e independente, ndo sendo exigido profundidade de compreensao. A crianga
nao precisa ter um conhecimento exaustivo de todos os aspectos do assunto que a
afeta, mas precisa ter uma compreensdo que seja suficiente para formar
adequadamente um juizo sobre o assunto (43).

A esse respeito, 0 Comité sublinha que existem estudos que demostram que a
crianca € capaz de formar opinides desde muito cedo, mesmo quando ainda nao
consegue expressa-las verbalmente. Por essa razao, ressalta que a aplicacéo do art.
12 requer o reconhecimento e o respeito de formas ndo-verbais de comunicacao,
como a brincadeira, a expressao corporal e facial, o desenho e a pintura, através das
quais as criancas demonstram a capacidade de compreender, escolher e ter
preferéncias. No mesmo sentido, o Relatério do Dainius Puras, Relator Especial,
sobre o direito da crianca desfrutar o mais elevado nivel possivel de saude fisica e
mental (81), reconhece que as criangas tém o direito de expressar-se de acordo com
a evolucao de suas capacidades e que isso pode se dar através de uma forma néo-
verbalizada.

A evolucdo das capacidades das criancas € um principio, de acordo com o
Comentéario Geral No.7, que se refere ao processo de amadurecimento e aprendizado
no qual as criangas progressivamente adquirem conhecimentos, competéncias e
compreensao, em especial, acerca dos seus direitos e como esses podem ser melhor
realizados. No tocante a esse assunto, estudos empiricos sobre a capacidade de
decidir da crianca serdo apresentados de maneira mais pormenorizada nos capitulos
concernentes a capacidade e ao consentimento informado.

A despeito de desaconselhar a fixagdo de uma idade para o exercicio do direito
a participacéo, o Comité considera positivo 0 estabelecimento de uma idade para o
consentimento informado da crianga no ambito dos cuidados em saude, e incentiva

os Estados a introduzirem esse tipo de legislagédo. Assim, 0s paises que normatizaram
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0 consentimento sanitario de criancas asseguram que aquelas que tiverem idade
superior a fixada tenham o direito de consentir independentemente da prévia
avaliacao de sua capacidade por parte de um profissional ou corpo de profissionais.
N&o obstante, o Comité recomenda fortemente que os Estados garantam que, quando
uma crianca com a idade inferior a fixada demonstrar a capacidade para expressar
uma opinido com conhecimento de causa sobre o0 seu tratamento, seja essa opiniao
devidamente considerada (43).

Especificamente, quanto ao adolescente, 0 Relatério do Relator Especial da
ONU sobre o seu direito a saude sublinha que os adolescentes (pessoas entre 10 e
19 anos, conforme a definicdo da Organizacdo Mundial da Saude) tém o direito de
desempenhar um papel ativo cada vez mais importante na determinacédo de seus
proprios cuidados de saude. O respeito e o reconhecimento de suas habilidades sé&o
intrinsecos a melhoria dos resultados de saude e, por isso, devem ser estabelecidas
parcerias com os adolescentes para a criacdo de um ambiente que permita o exercicio

do seu direito a saude (82).

2.2.1 Direito a participagdo da crianca nos cuidados em saude

O direito a participacao nos cuidados em saude abarca o direito de ser ouvido,
de ter sua percepcdo, vontade e preferéncias respeitadas, em suma, ser
verdadeiramente envolvido na tomada de decisdo acerca dos assuntos afetos ao seu
corpo e a sua saude. No entanto, como demonstra Coyne (3) (2), diversos estudos
conduzidos com criangcas hospitalizadas tém indicado que elas estdo largamente
excluidas das interacfes entre pais e profissionais de salde; ndo sao envolvidas no
planejamento ou nas decisGes relativas aos seus cuidados e, mesmo quando
expressam um desejo de envolvimento, ndo recebem suporte para concretiza-lo. A
maioria das criancas, nas pesquisas apontadas pela autora, ocupam uma posi¢ao
marginal e passiva nas consultas, sendo as informacdes direcionadas aos pais em
detrimento da crianga. As criangas sao ignoradas e desacreditadas pelos profissionais
de saude e sua participagdo é desestimulada e prejudicada por fatores que incluem:
medo de causar "problemas” fazendo perguntas; falta de tempo e dificuldade para
entrar em contato com os profissionais de saude; desconhecimento de quem sao 0s
profissionais responsaveis pelo tratamento; dificuldade para entender a terminologia

médica e agbes dos pais. Segundo Coyne (3), os principais fatores de obstrucéo da
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participacdo das criancas submetidas a tratamento clinico sdo os estilos de
comunicacdo; os comportamentos dos adultos, principalmente dos profissionais de
saude; e o estado da doenca, que pode gerar uma apatia em relagdo ao entorno. Os
adultos, diante desse fato, deveriam receber educacao e treinamento sobre como
facilitar a participacdo das criancas atraves, por exemplo, do treinamento para
aprimorar a comunicacao.

Em outra pesquisa coordenada por Coyne (2) com a finalidade de avaliar a
participagdo das criangcas submetidas a tratamento de cancer em um hospital
pediatrico da Irlanda, constatou-se que as principais decisdes, ou seja, aquelas que
se referiam as investigacdes, a decisdo de tratar, a administracdo das terapias, a
selecéo dos protocolos e procedimentos de tratamento foram tomadas em sua grande
maioria pelos profissionais de saude e apenas discutidas com os pais. Da perspectiva
dos profissionais, o tratamento escolhido estava adequado ao melhor interesse da
crianca e, portanto, ndo haveria outra decisdo a ser tomada pelos pais ou pelas
criangas. A maioria dos pais entrevistados, por sua vez, demonstrou consciéncia de
gue eles realmente ndo tinham escolha sobre a terapia para tratar o cancer dos filhos,
pois o tratamento apresentado pelos profissionais de saude fora colocado como
necessario para a sobrevivéncia da crianca. Os pais enxergavam os profissionais
como especialistas detentores de um conhecimento Gnico e experientes no tratamento
de céancer, razdo pela qual depositaram sua confiangca nesses profissionais e
aceitaram ser guiados durante todas as intervencdes. Os pais também estavam de
acordo com o ndo envolvimento das criancas nas decisdes importantes, pois o cancer
era uma doencga com risco de morte, sendo o tratamento essencial e a recusa ndo era
uma opcao. Dessa forma, a participacdo das criancas limitou-se as decisfes
secundarias referentes ao modo como os cuidados e os procedimentos seriam
realizados, sem qualquer impacto no resultado do tratamento escolhido. Nos
resultados da pesquisa, criangas entre 7 e 11 anos ficaram satisfeitas com o nivel de
tomada de deciséo a elas conferido, contudo, os adolescentes, a partir dos 12 anos
de idade expressaram descontentamento com a limitacdo do seu papel nos seus
cuidados em saude. Para eles, um envolvimento real significaria receber informacdes;
expressar e ter suas preferéncias consideradas; negociar e escolher os tratamentos
gue serédo ministrados.

Observa-se que as oportunidades de participacdo das criangas nos seus

cuidados, normalmente, sdo bastante limitadas e que os pais e os profissionais de
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saude ndo chegam a considerar as muitas maneiras pelas quais as criancas podem
ser envolvidas (84) (3) (2). Torna-se extremamente dificil para uma crianca adotar uma
postura mais participativa em seus cuidados quando os profissionais ainda
permanecem com uma visdo paternalista. Por essa razao Olszewski e Goldkind (85)
sustentam que a inclusdo das criancas na tomada de decisdo em saude, conforme a
sua capacidade e o interesse em fazé-lo, deve ser a posicao padréo para garantir que
elas sejam rotineiramente ouvidas nas consultas e quanto aos tratamentos a que séo
submetidas.

Esse modelo centrado na crianca, enquanto sujeito atuante no direcionamento
do seu tratamento, além de respeitar sua integridade corporal, tem o condao de
aumentar sua satisfacdo com relagéo ao tratamento escolhido e sua confianga no
médico e no sistema em geral (86). A realizacdo do direito da crianca de expressar
suas opinides e fazer escolhas requer que 0s responsaveis por escutar a crianca e 0s
pais ou responsaveis a informem sobre o0 assunto, sobre as opcfes e as possiveis
decisdes que podem ser adotadas, bem como suas consequéncias (43). O direito a
informacdo, assim, revela-se essencial, posto ser condi¢cdo imprescindivel para o
exercicio efetivo do direito a participacdo, ou seja, para que a crianca possa emitir

decisoes.

2.3 DIREITO A INFORMACAO

As criancas precisam receber as informacgdes sobre os tratamentos propostos,
seus efeitos e resultados, de maneira apropriada e acessivel, para que possam ser
efetivamente incluidas no processo de tomada de decisdo dos seus cuidados em
saude. O Comité, como ressaltado anteriormente, recomenda que o0 processo de
decisdo no qual a crianca participa seja transparente e informativo, ou seja, deve-se
dar a crianca informacdo completa, acessivel, atenta as suas condi¢cdes de vida e
apropriada a sua idade (43).

O direito a informacao, invocado pela primeira vez pelo Conselho da Europa
em 2009 com a adocdo da Convencao sobre o Acesso a Documentos Oficiais,
progressivamente incorporou-se nos principais organismos internacionais, como o
Comité de Direitos Humanos da ONU, da Corte Europeia de Direitos Humanos, da

Corte Interamericana de Direitos Humanos e do Comité Europeu de Direitos Sociais.
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A partir de uma extensa revisdo da jurisprudéncia internacional dos direitos
humanos, McDonagh (87) demonstra que em todos 0s organismos internacionais
mencionados, o direito a informacgéo € empregado sob uma perspectiva instrumental,
ou seja, para dar sustentacdo a outros direitos, tais como direito a vida, direito a
privacidade, direitos econdmicos e sociais, direito a liberdade de expresséo, direito de
participacéo politica e direito ao devido processo legal.

A perspectiva instrumental, entretanto, € restrita, pois o exercicio do direito
encontra-se condicionado ao direito que o fundamenta. Isso inviabiliza sua utilizagao
nas situacbes nas quais o demandante ndo apresenta nenhum direito a ser
concretizado ou interesse especifico para acessar a informacédo requisitada. Em
algumas circunstancias, o requerente deseja a informacao sem qualquer beneficio
imediato, ndo obstante essa informag&o pode ter um significado pessoal e, portanto,
nao pode ser negada (87).

Dessa forma, advoga-se por um direito a informacdo autbhomo como pré-
requisito para sociedades democraticas que se assentam primordialmente na
transparéncia e na “accountability” governamental. Remove-se, assim, a necessidade
de demonstrar a ligacéo da informacdao requisitada com a efetivacéo de outros direitos
e torna-se ilimitado o acesso a informacéao, independente da sua natureza. Entretanto,
reconhece-se que, sob a perspectiva normativa dos direitos humanos da criancga, o
direito a informacado encontra-se acoplado ao direito a liberdade de expresséo, pois o
art. 13 (1) estabelece que a liberdade de expresséo inclui a liberdade de procurar,
receber e divulgar informacdes.

A despeito da forma como o direito a informacao esta previsto na Convencao,
sustenta-se que um direito autbnomo a informacao é particularmente desejavel para
cuidados em saude, pois somente munido de informacGes adequadas sobre
tratamentos, alternativas e efeitos adversos o0 paciente estard apto a tomar uma
decisdo autbnoma.

A informacao configura pré-requisito essencial para que haja autonomia, sendo
um direito do paciente e um dever do profissional de saude, que € obrigado a
empenhar esforcos continuos para transmitir ao paciente todos o0s aspectos
envolvidos no procedimento.

O direito a informacdo, nos cuidados em saude, tem como parametro o
paciente. A informacao deve ser ofertada de forma abrangente, transparente e isenta

de viés, ndo sendo aquela que o corpo médico acredita ser favoravel ao tratamento e
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sim aquela que o paciente considera importante (88). Afasta-se, portanto, o paradigma
do corpo médico como o padrdo apropriado de cuidados razoaveis em saude,
estabelecido pela Suprema Corte inglesa em 1957, no caso Bolam versus Friern
Hospital Management Committee.

O Sr. Bolam era paciente voluntario no Hospital Friern, instituicdo especializada
em saude mental, e aceitou receber terapia eletroconvulsiva para melhorar sua
depressao. Entretanto, durante o procedimento, acabou ndo recebendo relaxante
muscular e seu corpo ndo estava contido, o que lhe causou danos sérios, incluindo
fraturas no acetabulo. Em raz&o disso, o Sr. Bolam processou o hospital e requereu
compensacdo financeira, alegando negligéncia médica pela auséncia de
medicamentos relaxantes e de informacdes sobre os riscos envolvidos. Os juizes do
caso, entretanto, ndo acolheram o pedido, pois consideraram que a quantidade de
informacd@es fornecidas ao Sr. Bolam era compativel com a préatica médica (89).

Esse caso retrata 0 paternalismo médico ao consagrar o julgamento médico
como parametro adequado para a informacao nos cuidados em saude, de modo que,
nao haveria negligéncia se ficasse demonstrado que o corpo médico em geral apoiaria
a pratica apesar do dano causado. A Suprema Corte inglesa adotou a experiéncia
profissional como parametro para informar a quantidade de informacgdes que deveriam
ser fornecidas ao paciente, entendendo que a auséncia de informacdo acerca de
todos os riscos envolvidos ndo poderia ser considerada negligéncia se as informacdes
fornecidas estivessem em conformidade com os protocolos nacionais e internacionais.

Esse posicionamento perdurou por mais de cinquenta anos, sendo revertido
apenas em 2015 no Caso Montgomery versus Lanarkshire Health Board, no qual uma
paciente diabética sofreu complicacBes obstétricas ao optar pelo parto normal que
gerou reducao severa da oxigenacdo no cérebro do feto. Esse problema, frequente
em gestantes diabéticas que tém fetos maiores, ocorreu em razéo da dificuldade de
passagem do feto pelo canal vaginal. A paciente alegou que se soubesse do risco,
teria optado por fazer uma cesarea. A médica obstetra, por sua vez, defendeu-se
dizendo que nao havia informado tal risco por ser a probabilidade de ocorréncia
pequena (88).

A partir do caso narrado, a Suprema Corte Inglesa superou o posicionamento
firmado no Caso Bolam, reconhecendo que a gestante deveria ter sido informada
sobre todas as opc¢Oes de cuidado de saude, bem como potenciais ricos e beneficios

de cada um deles. Observa-se uma mudanca de perspectiva, pois a comunicagao
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realizada pelo profissional de satude deve tomar como parametro o paciente, ou seja,
0 paciente tem o direito de ser informado sobre todos os riscos e beneficios do
tratamento para entdo consentir ou recusa-lo. Esse direito ndo se restringe a ser
informado de acordo com aquilo que os profissionais de saude julgam apropriado, pois
0S pacientes ndo sdo recipientes passivos daquilo que o corpo de profissionais
considera como seu melhor interesse, ao contrario, devem receber as informacdes
para tomar uma deciséo acerca das opc¢oes de cuidado.

O caso da Sra. Montgomery deixa claro que os médicos devem fazer mais do
gue simplesmente discutir os riscos do tratamento; precisam promover a autonomia
dos pacientes, informando as alternativas, quando existentes, ao tratamento proposto.
Assim, a menos que o0 paciente seja informado dos riscos comparativos de
procedimentos diferentes, ele ndo estara em posicdo de dar 0 seu consentimento
informado para determinado procedimento. A questdo central no caso Montgomery
evidencia o principio de que os pacientes tém o direito de assumir a responsabilidade
pelos riscos que afetam sua propria saude e, portanto, precisam ser informados para
que facam suas proprias escolhas de forma consciente.

Diferentemente do Reino Unido, que somente passou a adotar o parametro do
paciente no direito a informacdo em 2015, os Estados Unidos tém adotado a
abordagem do “paciente prudente” desde 1972, no caso Cantebury versus Spence,
que consagrou o entendimento de que os médicos devem apresentar para seus
pacientes quaisquer riscos materiais inerentes a linha de tratamento proposto. No
julgamento, o tribunal rejeitou a ideia de que os médicos € que estariam na posi¢cao
de determinar quais informacdes seriam suficientes para uma escolha informada do
paciente e concluiu que um risco é considerado material gquando uma pessoa sensata
atribui, provavelmente, significado ao risco ou ao conjunto de riscos para decidir se
deve ou ndo renunciar a terapia proposta (89). Essa abordagem, que ficou conhecida
como “teste do paciente prudente”, conferiu ao paciente uma maior protecdo em
comparacdo ao “teste da experiéncia profissional”’, adotado no caso Bolam, e
reconheceu a possibilidade do corpo de profissionais estar equivocado na retencao
das informacdes sobre os riscos das varias opgbes de tratamento (90). Essa
perspectiva centrada no paciente prioriza suas necessidades informacionais e,
portanto, atribui peso direto ao seu direito a informacédo. O caso Cantebury, entretanto,
nao é isento de criticas, pois, em um primeiro momento, determinar o que um paciente

prudente considera ser um risco significante sobre o qual deve ser informado pode ser
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de dificil aplicacédo pratica e acabar demandando o desenvolvimento de parametros
de razoabilidade por parte dos tribunais para diminuir, assim, as incertezas (90).

A Suprema Corte do Canadé também rejeitou o padrédo médico para determinar
a quantidade de informacdes que deveriam ser divulgadas ao paciente, em 1980, no
caso Reibl versus Hughes. Na decisdo, a énfase foi colocada sobre o direito do
paciente de ser informado, conforme suas condi¢des subjetivas, dos riscos envolvidos
em aceitar ou recusar determinada cirurgia ou tratamento (89).

O direito a informacéo, a partir de uma abordagem centrada no paciente, deve
ser adaptado as suas necessidades, desejos e prioridades, considerando sua situacéo
e o0 sentido dos riscos de forma individualizada, pois somente assim o paciente podera
determinar o curso das acdes referentes aos seus cuidados.

Alguns pacientes optam por nao receber informacdes sobre a sua condi¢ao de
saude diante do medo das consequéncias psicologicas que eventualmente possam
ter ou em virtude do ambiente sociocultural em que vivem, passando para o
profissional de saude o poder de decisdo, conforme sua experiéncia na area. Nessa
situacao, o profissional deve respeitar a escolha do paciente, providenciando apenas
informacdes basicas. Ao mesmo tempo, precisa ressaltar a importancia de conhecer

as opcoes disponiveis e certificar-se de que o paciente ndo mudou de ideia (89).

2.3.1 Direito a informacao da crianca nos cuidados em saude

No contexto dos cuidados em saude das criancas, em respeito ao seu direito
humano a informacdo, os Estados tém o dever de assegurar que elas recebam
informacéo adequada e que todas as questdes por elas colocadas sejam respondidas
com sinceridade, conforme seu nivel de maturidade.

A divulgacao transparente e sensivel das informagdes para as criangas sobre
sua doenca diminui a ansiedade, aumenta a autoestima, promove 0 senso de
autocontrole e encoraja a crianga a aderir ao tratamento proposto (18). Assim,
compartilhar informacdes com a crianca que esta doente e aprender sobre suas
expectativas e medos pode fornecer aos pais e aos profissionais percepc¢oes valiosas
sobre o que a doenca significa para a crianga, como ela a esta processando e o que
€ mais importante para ela enquanto individuo e naguele momento.

Tratando-se de tratamento continuado, as informacdes poderédo ser reduzidas

em peguenas doses ao longo do tempo, permitindo uma melhor absor¢éo do conteudo
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(18). O direito a informacdo ndo se coaduna com a exacerbacdo de informacbes
técnicas que dificultam a compreensao clara do que é mais importante para a tomada
de deciséo. O respeito a esse direito, assim, também se relaciona com as habilidades
de comunicacao do profissional de saude que, ao apresentar as informacdes, deve
estar atento as necessidades do paciente, compartilhando os conteudos de uma
maneira que a crianca possa compreender. Devido a natureza fiduciaria da relacéo, o
profissional de salude tem o dever de disponibilizar ao paciente as informac¢des que
melhor se ajustam ao seu contexto particular. Essa abordagem n&o apenas endossa
o direito a informacéo, mas também assegura a qualidade dos cuidados em saude.

Em virtude da dificuldade que algumas criancas encontram para expressar
suas preferéncias e vontades, torna-se necessario um pouco de conhecimento de
psicologia infantil para que a comunicacéo seja efetiva. Através de uma linguagem
adequada, deve-se fornecer a crianca uma descri¢cado da sua condicdo de saude e das
opcOes disponiveis de cuidado, bem como dos beneficios e encargos esperados de
determinado tratamento.

O profissional de satude também precisa adotar medidas para verificar se houve
compreensao, disponibilizando mais tempo e apoio se for necesséario. No caso
Montgomery, a Suprema Corte deixou indicado que o médico tem pelo menos o dever
de tomar o cuidado razoavel para que o paciente torne-se ciente dos riscos materiais.
Portanto, a comunicacdo confusa dos riscos pela equipe de profissionais equivale a
violagéo do dever de informar.

No ambito do direito a informacdo, uma questdo revela-se interessante: a
excecao terapéutica que permite ao profissional de saude reter informac¢des quando
sua divulgacdao tiver o risco de causar danos ao paciente. Nos cuidados em saude
com criangas, alguns profissionais, no intuito de proteger a familia, podem acreditar
que o melhor para determinada situacdo seja néo revelar as informagdes aos pais e a
crianga sob o argumento de que a informacdo ndo é relevante para a tomada de
decisdo e poderia aumentar a ansiedade (91). No entanto, tendo em vista que a
maioria dos profissionais de saude néo esta na melhor posi¢ao para analisar os efeitos
psicologicos causados pela divulgagédo das informacdes na saude dos pacientes, o
recurso a excecao terapéutica deve basear-se em raz6es convincentes relativas ao
bem-estar de um paciente em particular e ndo fundamentada em motivos amplos, por
exemplo, a eventual ansiedade que a informacao possa causar, a idade do paciente,

o tipo de doenca ou a visdo do cirurgido sobre o risco minimo, etc (89) (90). O escopo
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da excecdo terapéutica ainda permanece indefinido nas cortes do Reino Unido, por
exemplo, mas tem-se advertido que esse privilégio ndo pode ser invocado para
impedir que os pacientes tomem decisdes contrarias ao que os meédicos consideram
ser o seu melhor interesse (89).

No relacionamento com a crianga enquanto paciente e com seus pais, 0S
profissionais de salude devem tentar alcancar um acordo sobre o modo e o tipo de
informacdo que sera compartilhada, presumindo que informacdes cruciais para a
tomada de decisdo serao sempre fornecidas de forma clara e transparente. A
comunicacao aberta e honesta afeta positivamente a relacdo familiar, na maioria dos
casos, e previne 0s sentimentos de raiva e traicdo que podem surgir na crianca que
recebe a informacao sobre seu estado de saude apenas tardiamente(91).

O direito a informacéo revela-se fundamental especialmente nas situacfes de
doencas crbnicas ou terminativas. Criancas que nao tiveram a oportunidade de
entender a propria doenca sentem-se mais angustiadas, pois além de ndo terem
abertura para discutir seus sentimentos, imaginam que a doenca é tao grave que
ninguém é capaz de lhes falar a verdade; sdo internadas com maior frequéncia e
apresentam um aumento nos sintomas de depressdo. Essas criancas estéo
frequentemente preocupadas sobre a dor e 0 abandono, possuem uma consciéncia
da morte que podem néo expressar explicitamente, a menos que sejam encorajadas
a falar sobre isso, e ficam imaginando como suas familias irdo lidar com esse fato.
(18) (91). Por outro lado, consoante as pesquisas apontadas por Fleischman (18) e
Harrison (91), as criancas que recebem informacdo e sdo educadas sobre sua
condicdo de saude conseguem desempenhar melhor um papel ativo nos seus
cuidados, sendo seu bem-estar maximizado. Segundo Harrison (91), varias pesquisas
confirmaram que a maioria das criangas com céancer gostaria de ser informada,
mesmo que o conteudo da informacéo versasse sobre a piora do seu estado de saude
e morte iminente. A autora afirma, ainda, com base em pesquisas empiricas, que a
maioria das criancas com doencas terminais sabe que esta prestes a morrer e que 0s
pais que conseguiram falar sobre a morte com a criangca ndo se arrependeram; ao
passo que 0s pais que ndo conversaram sobre esse assunto arrependeram-se de nao
terem feito.

Assim, ainda que os pais demonstrem o desejo de proteger seu filho,
escondendo informacbes que acreditam ser angustiantes, avassaladoras ou

prejudiciais, os profissionais de saude tém o dever de demonstrar que esse tipo de
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atitude pode ser mais prejudicial e contrario ao melhor interesse da crianca. Honrar o
desejo dos pais de “protecdo” pode gerar um isolamento da crianga que néo tera o
suporte de cuidadores para poder discutir seus medos e ansiedades. Por essa razéo,
os profissionais devem conscientizar os pais sobre as possiveis consequéncias da
nao revelacdo e tentar elaborar, juntamente com eles, um plano estratégico de
divulgacédo das informacdes que esteja de acordo com a perspectiva da crianca em
tratamento.

Os profissionais de saude, em razdo do seu conhecimento especializado,
figuram em uma posicao privilegiada quando se trata de calcular os riscos das varias
opcOes de tratamentos e cirurgias, mas nao estdo em posicdo de decidir acerca da
quantidade de informacéo necessaria para viabilizar o exercicio da autodeterminacéo
do paciente, o que configura um dos aspectos do direito a privacidade, apresentado a

seqguir.

2.4 DIREITO A PRIVACIDADE*

O direito a privacidade estd previsto em varios tratados internacionais de
direitos humanos®" e instrumentos internacionais néo vinculativos, como a Declaracao
da Associacdo Médica Mundial sobre os Direitos do Paciente. Sob a 6tica do direito
humano a privacidade, o paciente tem o direito de conduzir sua prépria vida,
concretizar juizos de valores e escolhas existenciais sem interferéncias e imposicoes.
O Estado, enquanto garantidor dos direitos humanos, devera zelar e adotar medidas
legislativas e outras para assegurar tal direito (16).

No ambito dos cuidados em saude, essa abordagem é bastante ampla e traduz-

se para o direito de recusar cuidados, o que abrange o direito de nao realizar exames,

*XI'Ha quem diferencie confidencialidade de privacidade, compreendendo o primeiro como o dever de o
profissional de saude nao divulgar informagfes pessoais do paciente com quem nao esteja envolvido
nos seus cuidados. Nesse sentido, a confidencialidade envolve uma relagdo com pessoas de “dentro
do circulo” de cuidados, ou seja, o necessario compartilhamento de informagdes com as pessoas
diretamente envolvidas nos cuidados médicos e que, portanto, tem o dever de manter o sigilo das
informacdes baseadas nessa relagdo. Privacidade, por outro lado, diz respeito aos individuos “fora do
circulo” que nao estéo diretamente envolvidos nos cuidados do paciente, mas, eventualmente, podem
ter acesso aos dados sanitarios para outros propésitos ndo afetos aos cuidados em saude (ex.
estatisticas, criacdo de politicas sanitarias) (74). A despeito de se reconhecer a distincdo apresentada
por Annas (74), neste trabalho, a confidencialidade serd colocada como um elemento do direito a
privacidade.

XX Artigo 17 (1) do Pacto Internacional dos Direitos Civis e Politicos; Artigo 16 (1) da Convencao sobre
Direitos da Crianca; Artigo 22 da Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia.
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testes ou procedimentos terapéuticos; direito de buscar outras opinides meédicas;
direito de ter tempo suficiente para tomar decisdes, salvo em situacfes de emergéncia
e direito de ter suas diretivas antecipadas respeitadas pelos familiares e médicos. O
respeito pela vida privada também implica no direito de ter suas escolhas quanto a
visita e ao exame do seu corpo observado pelos profissionais de saude e (16).

Esse direito deve ser interpretado pela “légica do cuidado”, na qual, em
contraposigdo a “logica da escolha”, a decisdo final sera do paciente, mas
compartilhada com o profissional de saude movido por uma atuagdo centrada no
cuidado, o que nao se confunde com paternalismo. A “légica da escolha”, nos
cuidados em saude, concebe uma relacdo contratual entre paciente-consumidor e
profissional de saude-provedor, na qual o profissional, assumindo o papel de consultor
especialista, fornece informacdes ao consumidor que entdo faz suas escolhas e toma
suas decisdes sobre cuidados em saude livre da interferéncia paternalista. A “légica
do cuidado”, por sua vez, parte de uma concepg¢ao relacional do individuo, ou seja,
enquanto ser ja pertencente a diversos contextos e por eles influenciado (92). Sob
essa Otica, o paciente ndo € um consumidor das opc¢des de tratamento que sdo
colocadas pelos profissionais de saude, mas alguém que, estando em uma condi¢ao
vulneravel, precisa ser cuidado para exercer sua autonomia relacional.

O direito a confidencialidade, enquanto contedudo derivado do direito a
privacidade, concede ao paciente controle acerca dos seus dados pessoais, 0 que se
justifica ndo apenas para fins de protecéo da autonomia do paciente, mas também por
uma questdo pragmatica de diagnéstico e tratamento apropriados (93). Os
profissionais de saude precisam ser informados acerca da condicdo de saude do
paciente e de outros fatores relacionados para que possam oferecer cuidados
adequados. Todavia, 0os pacientes somente se sentirdo confortaveis para dizer a
verdade se tiverem a certeza de que suas informacgdes estdo amparadas pelo dever
de confidencialidade. As informacdes fornecidas aos profissionais de saude, assim,
sao protegidas pelo dever de confidencialidade, primeiro, em virtude do caréater da
relacdo na qual ha confianca e expectativa de sigilo e, segundo, por causa da propria
natureza da informagdo que € essencialmente privada (9). Dessa forma, o acesso
aos dados do paciente apenas sera possivel por parte daqueles que estao
diretamente envolvidos em seus cuidados; devendo os demais, inclusive familiares,

solicitar anuéncia especifica do paciente.
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O direito a privacidade, enquanto direito de manter o controle sobre as proprias
informacdes, abrange o direito de saber quais informacdes estdo sendo utilizadas,
para quais propositos, para quem serdo divulgadas e ainda a exigéncia de que a
informacdo seja colocada de forma inteligivel. O paciente, portanto, tem direito de
acesso ao seu prontuario e, apos acessa-lo, tem o direito de solicitar que sejam
excluidas informacdes ou corrigidas quaisquer imprecisdes (94).

O respeito a vida privada néo se esgota em um interesse privado; ha também
um interesse publico em manter certos tipos de informagéo confidenciais, algo
especialmente imprescindivel quanto as informacdes sanitarias que configuram dados
sensiveis. Nesse sentido, a Corte Europeia de Direitos Humanos ja teve a
oportunidade de salientar que o respeito a confidencialidade dos dados de saude é
um principio vital ndo apenas por respeitar o direito a privacidade de um paciente, mas
também por preservar sua confianca na profissdo médica e nos servi¢os de salude em
geral (89).

O direito a privacidade néo é absoluto, estando justificada sua flexibilizacdo em
razdo da protecdo da saude publica, por exemplo, nos casos de doencas altamente
infecciosas e de notificacdo compulséria; de direitos e liberdades de terceiros ou da
prevencdo da ocorréncia de crime. Contudo, até mesmo o afastamento desse direito,
deve ser proporcional, minimo e restrito ao alcance desses objetivos (16). O Comité
de Direitos Humanos da ONU recomenda que os Estados editem leis para
regulamentar as hipoteses de interferéncias na vida privada, detalhando de modo
preciso as circunstancias nas quais podem ser autorizadas, e ainda orienta para que
essas intervenc¢des ocorram apenas se 0 conhecimento das informacdes privadas for
essencial a um interesse real da sociedade (48).

No ambito da Convencédo Europeia de Direitos Humanos (95), o direito ao
respeito pela vida privada e familiar € garantido no art. 8 (1) e excepcionado no art.8
(2) quando haja previséo legal ou constitua providéncia necessaria para a seguranca
nacional, a incolumidade publica, o bem-estar econdmico do pais, a defesa da ordem
e a prevencao das infracGes penais, a protecao da saude ou da moral, ou a protecao
dos direitos e das liberdades de terceiros. Em um primeiro momento, as excec¢oes
parecem ser muito amplas, todavia, o dispositivo em comento ressalta que qualquer
divulgacao de informacgdes confidenciais deve ser tida como necessaria. Assim, como
vem enfatizando a Corte Europeia de Direitos Humanos, a restricdo a privacidade

precisa ser sopesada com o interesse que se busca proteger, de modo que nao seja
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divulgado conteudo mais amplo ao estritamente indispensavel para a sua realizacao
(16).

2.4.1 Direito a privacidade da crianca nos cuidados em saude

No que concerne as criangas, o direito ao respeito pela vida privada encontra
correspondéncia na Convencédo sobre os Direitos da Crianca (5), no art.16 (1)
segundo o qual “nenhuma crianca sera objeto de interferéncia arbitrarias ou ilegais
em sua vida particular, sua familia, seu domicilio, ou sua correspondéncia, nem de
atentados ilegais a sua honra e a sua reputagdo” e no art. 40(2, VI) que assegura o
respeito a sua vida privada durante todas as fases do processo em que esteja sendo
julgada por infracéo a lei penal do pais.

Observa-se, pela literatura consultada, que ndo ha maiores dificuldades em
reconhecer que informacdes sanitarias das criangas devem ser mantidas de modo
confidencial. A grande questéo diz respeito ao dever de confidencialidade com relagéo
aos pais ou responsaveis legais, isto é, até que idade ou em quais circunstancias os
profissionais de saude podem revelar aos pais as informacfes confidenciais da
crianca (9). Essa tematica, que sera retomada em outro capitulo, foi suscitada no ano
de 1986, quando a Suprema Corte inglesa precisou decidir sobre o caso de uma méae
chamada Victoria Gillick.

A Sra. Gillick, opondo-se a uma circular do departamento de saude local que
autorizava os médicos a prescreverem contraceptivos aos menores de 16 anos sem
0 consentimento dos pais, solicitou as autoridades sanitarias que suas filhas néao
viessem a receber contraceptivos ou tivessem eventual gravidez interrompida sem
gue ela fosse informada. Diante da negativa das autoridades locais em atender a sua
solicitacdo, a Sra. Gillick ajuizou uma acéo que nao obteve éxito. A decisao proferida
no caso foi no sentido de que os médicos, agindo no melhor interesse da crianca,
poderiam prescrever contraceptivos se a crianga fosse competente e consentisse para
tanto. Isso seria possivel independentemente da vontade dos pais em prol do direito
da crianga com competéncia Gillick a privacidade, sendo este direito o0 mesmo dos
adultos (9).

No direito britanico, criancas maiores de 16 anos presumem-se juridicamente
capazes e, portanto, estdo sujeitas as mesmas normas que os adultos quanto a

confidencialidade. Os menores de 16 anos que satisfazem o teste da competéncia
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Gillick tém o direito de ter suas informacdes privadas mantidas em segredo, inclusive
dos pais.

O Comité recomenda os Estados a introduzirem leis ou regulamentos para
garantir 0 acesso das criancas a assessoramento e aconselhamento médico
confidencial sem o consentimento dos pais, independentemente da idade da crianca,
NOsS casos em que sejam necessarios para a protecdo da sua seguranca ou bem-
estar, especialmente quando tenham experimentado violéncia e maus-tratos e em
matéria de saude sexual e reprodutiva. Esse direito de receber aconselhamento é
independente do direito a outorgar consentimento médico e, por isso, ndo se submete
a nenhuma limitacéo etaria (43).

O direito ao respeito pela vida privada compreende igualmente o direito de
consentir quanto a qualquer tipo de tratamento. O consentimento informado no campo
dos direitos humanos sedimenta-se no Relatorio do Relator Especial sobre Direito a
Saude, publicado em 2009, que o define como sendo uma decisdo voluntaria e
suficientemente informada capaz de promover autodeterminacao, integridade fisica e
bem-estar do paciente (16). O consentimento informado é a concretizag&o do respeito
da autonomia do paciente para decidir sobre aquilo que lhe € mais intimo: o corpo.
Esse documento registra o encontro do paciente com o profissional de saude; nao se
reduzindo a mera assinatura de um documento contendo informacdes técnicas de
dificil compreensdo, ao contrario, implica comunicacdo, didlogo franco com
informagdes que sejam capazes de esclarecer o paciente acerca dos diferentes
elementos envolvidos no seu tratamento. Os instrumentos utilizados para fins de
consentimento deverao, portanto, conter informacdes acessiveis e claras sobre todos
0s aspectos envolvidos.

Em vista dos argumentos apresentados, resta evidente que o referencial teérico
dos Direitos Humanos apresenta-se como o que melhor protege tanto pacientes
guanto profissionais de saude, pois além de impor ao Estado as responsabilidades de
respeitar, proteger e realizar, parte de uma visdo ampliada de servicos de saude, nao
se restringindo ao aspecto do acesso aos bens ou aos servi¢os de saude. A énfase é
colocada no cuidado, que significa zelar pela autonomia, segurancga, privacidade entre
outros direitos.

Neste capitulo, foram analisados os direitos a participacdo, a informacao e a
privacidade da crianca-paciente por serem considerados os direitos que melhor

asseguram a possibilidade da crianga desempenhar um papel ativo nos seus cuidados
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em saude. A consideracdo efetiva desses direitos passa pelo reconhecimento e
promocao da autonomia da crianca. Dada a importancia desse tema, passa-se agora

para a analise das duas abordagens da autonomia no contexto sanitario.
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3. AUTONOMIA PESSOAL DA CRIANCA

Apesar do amplo consenso sobre a importancia do principio do respeito a
autonomia, sua interpretacdo e aplicacdo em contextos particulares é muitas vezes
contestada. Tais discordancias surgem, em parte, de desacordos filoséficos sobre as
condicles e a capacidade suficiente para o exercicio da autonomia, e as obrigacfes
especificas derivadas desse principio que competem ao Estado e aos individuos.

Tendo em vista que a concepcao de autonomia encontrada em grande parte
da literatura bioética esta intimamente ligada a compreensao de John Stuart Mill
acerca da liberdade pessoal e das limitacdes apropriadas a autoridade do Estado (51)
(96) (97) (98), este capitulo apresenta as formulacbes tedricas de Mill sobre a
liberdade e a individualidade, denominadas aqui sob o titulo de “autonomia
tradicional”’. Todavia, antes de expor o pensamento milliano, faz-se uma breve
apresentacao da autonomia de Kant, por ter sido o autor que revolucionou a filosofia
moral ao identificar moralidade com autonomia, sendo considerado o “inventor da
autonomia” (99). Embora Kant sustente uma teoria deontolégica diferente da teoria
utilitarista de Mill, é a partir do conceito kantiano de autonomia que Mill formula seu
conceito de autonomia condizente com o espirito liberal do século XIX. Assim, este
capitulo realiza uma comparacdo do pensamento milliano com a ideia kantiana de
autonomia.

A fim de contrapor a autonomia tradicional, a segunda parte do capitulo
apresenta as concepc¢des desenvolvidas inicialmente por autoras feministas sobre a
compreensao relacional da autonomia. Em termos gerais, as abordagens relacionais
objetivam analisar a maneira pela qual a socializacéo e as rela¢des sociais dificultam
ou promovem a autonomia, por isso, enfatizam as conexdes existentes entre a
concepcao de si do individuo, seu contexto social e suas capacidades para um agir
autdbnomo (100). Dedica-se maior atencdo a essa concepg¢do da autonomia, haja vista
gue ela sera utilizada para fundamentar o modelo de cuidado em saude da crianca

gue sera proposto neste trabalho.

3.1 AUTONOMIA TRADICIONAL

O termo autonomia, embora central para o debate bioético, era originalmente

usado para descrever o direito das cidades-estados gregas ao autogoverno. Somente
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a partir do lluminismo o termo passou a ser associado aos individuos, fornecendo,
entdo, sustentacao filoséfica para grande parte da bioética e do direito (98).

Kant, como demonstra Schneewind (99) ao discorrer sobre a invengédo da
autonomia, deu o primeiro passo na identificacdo da concepc¢do de moralidade, até
entdo subordinada a obediéncia a vontade de Deus, como autonomia, no sentido de
gue a moralidade centra-se em uma lei que os seres humanos impde a si proprios e,
ao fazerem isso, esses seres podem ser chamados de auténomos. O ser moral €,
assim, necessariamente autbnomo, pois a moralidade kantiana ndo se vincula a um
comportamento externo, mas origina-se da “subordinagao da totalidade dos poderes
e sensibilidades ao livre-arbitrio” (p. 530).

A ideia classica de autonomia deriva, pois, da noc¢do kantiana de autonomia
moral, segundo a qual os seres humanos podem dirigir suas a¢gdes de forma livre,
independentemente das necessidades presentes no mundo da sensibilidade. Na
autonomia kantiana, a vontade depende e é determinada apenas pelo dever, sendo,
entdo, o fundamento da dignidade da natureza humana e de toda a natureza racional
(101).

Em Kant (101)"BA 87.88 g “autonomia da vontade é aquela sua propriedade
gracas a qual ela é para si mesma a sua lei . O principio da autonomia é, portanto:
nao escolher sendo de modo a que as maximas da escolha estejam incluidas
simultaneamente, no querer mesmo, como lei universal”. A autonomia €, dessa forma,
fundamento do principio da moralidade, na medida em que a acdo moral a si imposta
constitui-se, pela auséncia de influéncias relativas ao mundo sensivel, em maxima
universal, por todos 0s seres racionais alcancaveis. Os deveres da lei moral surgem
como um querer em todos 0s seres racionais afetados apenas pela sua razéo, sem
qualquer inferéncia da sensibilidade. Na autonomia, a vontade depende e é
determinada apenas pelo dever, sendo o contrario da heteronomia, ou seja, da
vontade dirigida por fatores externos.

No século XIX, o conceito kantiano de autonomia passou por uma nova leitura
condizente com o espirito liberal, sendo Mill um dos grandes expoentes desse novo
modo de pensar. Nesse contexto, ser autbhomo passou a significar ndo sofrer
interferéncias externas no autorregramento dos préprios comportamentos ou
relacbes, de forma a poder concretizar os interesses na maior medida possivel.
Acrescenta-se a essa nocéo o fato de ser o homem liberal um “homo economicus”,

egoista e maximizador do préprio interesse (99).
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No ano de 1859, Mill (102) publica seu ensaio “Sobre a Liberdade”, externando
suas preocupacOes sobre a opressdo social advinda da crescente autoridade da
opinido publica em assuntos que diziam respeito exclusivamente aos individuos.
Embora suas ideias estejam inseridas dentro da tradicao liberal, o foco da sua atengao
dirige-se ndo propriamente a opressdo politica, mas a tendéncia da sociedade
democratica para a uniformidade e a mediocridade. O temor de Mill era, claramente,
com o conformismo social; com a tirania da maioria tida como um dos males contra
0S quais a sociedade deveria se colocar em guarda.

O tema central do ensaio € a liberdade civil e os limites do poder para que seja
legitimamente exercido pela sociedade sobre o individuo. Nesse sentido, para orientar
essa relacao, Mill (102) (p. 60) defende o principio segundo o qual “a Unica finalidade
para a qual a humanidade esté autorizada, individual ou coletivamente, a interferir na
liberdade de acéo de qualquer de seus membros é a autoprotecdo”. Dessa forma, o
anico propédsito que confere legitimidade ao exercicio do poder por parte do Estado
contra a vontade do individuo consiste em evitar a ocorréncia de danos aos outros. O
bem préprio do individuo, seja fisico ou moral, ndo é suficiente para autorizar qualquer
tipo de interferéncia. “Sobre si mesmo, seu proprio corpo e sua mente, o individuo é
soberano” (p. 60). Mill (102), acerca dessa questdo, ressalta que sua doutrina é
aplicavel somente aos seres humanos maduros e em suas faculdades, restando, pois,
excluidas criancas e aqueles que sao inteiramente dependentes dos cuidados de
outras pessoas.

De acordo com Mill (102), a liberdade humana compreende, em primeiro lugar,
liberdade de consciéncia; liberdade de pensamento e de sentimento; liberdade
absoluta de opinidao e de sentimento em relacdo a todas as questdes, praticas ou
especulativas, cientificas, morais ou teolégicas. Por isso, introduz seu ensaio com
uma defesa eloquente da liberdade de pensamento e de debate. Neste primeiro
capitulo, Mill (102) sustenta a importancia de os individuos terem contato com o
discurso contrario, invocando o fato de que uma pessoa ndo poderia ser considerada
sabedora de algo se ndo conseguisse defender-se da critica. Cita, por exemplo, o
adovocatus diaboli, instrumento empregado pela Igreja Catélica quando se propde a
canonizar um santo. Assim, nenhuma lei poderia impedir o debate acerca da
veracidade ou ndo de uma opinido, pois na auséncia do debate, os fundamentos da
opinido e o seu proprio significado seriam esquecidos, tornando-se meras frases

guardadas por repeticao.
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Em sintese, na perspectiva milliana, a liberdade de opinido e de expressa-la
apoia-se na nocédo de falibilidade humana e fundamenta-se em quatro assertivas.
Primeiro, a compreensao de que silenciar uma opinido é incorrer no erro de silenciar
uma verdade. Segundo, ainda que a opinido silenciada seja equivocada, ela pode
trazer consigo uma parte da verdade que ndo seria dita sem a existéncia de um debate
para confronta-la. Terceiro, o esclarecimento de que uma opinido que é aceita sem
debate e sem contestacdo apenas sera aceita pela maioria como preconceito, sem
compreensao de seus fundamentos racionais. Quarto, a defesa de que nao havendo
uma compreensdo dos fundamentos racionais, o significado de qualquer doutrina
corre o perigo de perder-se ou de se transformar em dogma meramente formal (102).

A liberdade de pensamento e de expressao € colocada como de suma
importancia nao somente para descobrir novas verdades sobre a realidade externa,
mas também para descobrir novas verdades sobre o que os individuos deveriam fazer
com suas vidas. Mill (102) considerava haver lugar para invencao, para a criacdo de
uma nova natureza humana — em outras palavras, para o progresso em direcao a
outra coisa que ndao uma verdade fixa e preexistente e, por essa razao, em segundo
lugar, defende a liberdade de gostos e de propositos; e a liberdade de o individuo
planejar a vida e fazer o que deseja, sem o impedimento de outras pessoas enquanto
a acao nao lhes causar prejuizo.

Neste segundo capitulo, Mill (102) (p. 106) sustenta que “assim como & util que,
enquanto a humanidade é imperfeita, deva haver opinides diferentes, da mesma
maneira deve haver diferentes experiéncias de vida”. O autor defende, portanto, o
principio da liberdade individual na base do utilitarismo ao afirmar que é apenas
através da liberdade que a individualidade humana pode se desenvolver, visto que “as
faculdades humanas de percepcao, juizo, sentimento discriminativo, atividade mental
e até de preferéncia moral s6 se exercitam quando se faz uma escolha” (102) (p. 108).
A individualidade € algada a principio fundamental da existéncia humana, por ser a
caracteristica marcante dos seres humanos. Dessa forma, Mill (102) posiciona-se
contrariamente ao movimento autoritario dirigido ao aprimoramento da moral e ao
despotismo do costume.

Nao foi reduzindo a uniformidade tudo que é individual em si mesmo, mas o
cultivando e suscitando, dentro dos limites impostos pelos direitos e

interesses dos outros, que 0s seres humanos se tornaram um nobre e belo
objeto de contemplacdo (...). Na propor¢cdo do desenvolvimento de sua
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individualidade, cada pessoa se torna mais valiosa para si mesma e por iSso
€ capaz de ser mais valiosa para os outros (102) (p.113).

Para Mill (102), permitir que as pessoas tenham uma esfera de liberdade
também encoraja a originalidade e o desenvolvimento da genialidade de alguns. O
autor reconhece a existéncia de diferengas essenciais entre as pessoas e, por isso,
sustenta que todos devem ter a melhor oportunidade para alcancar a felicidade e a
evolucdo moral conforme seus julgamentos.

Por fim, no terceiro capitulo, Mill (102) questiona de forma mais detida o limite
correto para a soberania do individuo sobre si mesmo, sublinhando que o fato de se
viver em sociedade implica que cada individuo seré obrigado a observar determinada
linha de conduta com relacéo aos demais. Nesse ponto, defende o direito do outro de
ndo sofrer danos e a obrigacdo de cada individuo de arcar com sua parcela de
trabalhos e sacrificios indispensaveis para defender a sociedade ou seus membros

de dano.

No momento em que algum aspecto da conduta de uma pessoa afete
prejudicialmente os interesses de outros, a sociedade tem jurisdicdo sobre
ela, e abre-se a discusséo sobre se o bem-estar geral sera ou ndo beneficiado
com uma intervencdo em tal conduta. Mas ndo ha lugar para cogitar uma
guestao como essa quando a conduta de uma pessoa ndo afeta os interesses
de outros, a ndo ser ela mesma, ou ndo tenha de afet-los, a ndo ser que eles
estejam dispostos a isso (sendo todas as pessoas a que isso se refere adultas
e com a capacidade normal de entendimento). Deve haver, em todos esses
casos, total liberdade, legal e social, para cometer a acdo e arcar com as
consequéncias (102) (p. 126).

Fora desses limites, Mill (102) é categdrico ao afirmar que ninguém ou qualquer
sistema legal esta autorizado a impor a outro ser humano maduro o que deve ou nao
ser feito com sua vida. Nesse sentido, defende que seja empregada uma distincéo
entre a esfera da vida de uma pessoa que s0 lhe diz respeito e, portanto, apenas |Ihe
compete decidir como agir; e a esfera que diz respeito as outras pessoas. Desse
modo, existindo um dano real ou definido o risco de dano, a questédo estara fora do
ambito relativo a liberdade e dentro daquele relativo a moralidade ou a lei.

Observa-se que, em todo momento, Mill (102) destaca a individualidade como
elemento de bem-estar, sendo externada a partir das escolhas realizadas pelos
individuos. Essas escolhas, enquanto expressao da individualidade e da liberdade, s6
poderdo ser limitadas quando vierem a causar dano a outras pessoas, do contrario, o
individuo ndo podera ser impedido de colocar em pratica aquilo que julga ser melhor

para si.
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A partir dessa defesa, € possivel afirmar que, de modo geral, do ponto de vista
liberal milliano, a autonomia é interpretada como liberdade negativa, um direito do
individuo de néo sofrer interferéncias indevidas no exercicio das suas escolhas para
satisfazer suas preferéncias. No entanto, Simfes (50) discorre que ha também um
sentido positivo na liberdade proposta por Mill, pois o filésofo, ao escrever seu ensaio
“Sobre a Liberdade”, esta preocupado com o desenvolvimento de uma sociedade de
massa, com seu igualitarismo e com o seu forte senso de conformismo. O ensaio €
dirigido a classe média vitoriana, considerada opressiva em fungéo da imposicéo de
uma ética social e, por isso, para contrapor essa violacao da liberdade em seu sentido
negativo (auséncia de obstaculo frente a realizacdo dos desejos), Mill, na
interpretacédo de Simdes (50), adiciona um sentido positivo, “em que o determinante
da liberdade ndo € a auséncia de constrangimentos exteriores, mas a qualidade da
pessoa mesma, da origem de suas opinides e seus desejos”’ (p. 31). Assim, a
liberdade milliana tem um sentido positivo, pois também significa autodeterminacéo,
ou seja, livre € quem, além de nao sofrer interferéncias, tem a qualidade de externar
opinides e desejos, de ser diferente e de fazer escolhas independentes da opinido
publica. Mill, dessa forma, alarga o conceito liberal de liberdade ao valorizar a
individualidade, caracteristica mais importante do ser humano, pois permite a cada
um ser diferente.

No contexto dos cuidados em saude, essa concepcao de autonomia como nao
interferéncia e escolha foi trazida por Beauchamp e Childress (51). A bioética
inicialmente proposta pelos autores, inspirada nos principios do Relatério Belmont™"
(1978), preocupou-se especialmente com a conduta moral adequada aos profissionais
de saude, sendo a exigéncia de respeito a autonomia direcionada para tais
profissionais que deveriam evitar interferéncias ou restricbes a autonomia dos
pacientes. Nesse sentido, a autonomia era identificada com a exigéncia de
consentimento informado para procedimentos em saude.

Na primeira edig&o do livro “Principios da Etica Biomédica”, publicada em 1979,

0S autores expressamente sustentaram o principio da autonomia a partir da

X0 Relatério Belmont, publicado em 1978, trouxe em seu texto principios éticos norteadores da
pesquisa biomédica com seres humanos. Destacam-se 0s seguintes principios: a) o principio do
respeito as pessoas que se traduz em duas assertivas. A primeira, os individuos devem ser tratados
como agentes autbnomos, e a segunda, as pessoas com autonomia reduzida devem ser protegidas; b)
0 principio da beneficéncia, que exige, em primeiro lugar, "ndo causar dano" e, em segundo, a
maximizacao dos possiveis beneficios e minimizacdo dos possiveis danos; ¢) o principio da justica,
entendido como a justa distribuicdo dos 6nus e beneficios da pesquisa.
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deontologia kantiana e do liberalismo milliano. No entanto, como demonstra Spriggs
(51), nas edi¢cBes subsequentes, a visdo kantiana de autonomia tornou-se menos
importante, assumindo o liberalismo utilitarista de Mill maior importancia. Enquanto a
autonomia kantiana diz respeito a uma vontade livre das necessidades presentes no
mundo da sensibilidade e, por isso, é elevada como fundamento do principio da
moralidade; em Mill, embora o termo autonomia raramente apareca, a defesa do
principio da liberdade individual coloca o individuo como soberano de si e, por isso,
sua teoria foi melhor adaptada aos cuidados em saude ao fundamentar a defesa do
direito de escolha do paciente. Nas palavras de Mill (102) (p. 64) “cada um é o
guardido apropriado de sua prépria saude, seja corporal, seja mental ou espiritual”.

Dessa forma, inspirados na visao de Mill (102), segundo o qual o individuo, ao
escolher seu plano de vida, estd fazendo uso de todas as suas faculdades,
Beauchamp e Childress (19) apresentam trés condi¢cdes para o agir autbhomo, a
saber: intencionalidade, entendimento e auséncia de influéncias controladoras. Eles
sustentam o principio do respeito a autonomia segundo o qual o individuo tem o direito
de fazer escolhas e de agir conforme seus valores e crencas pessoais. Nos cuidados
em salde, a autonomia é materializada pelo consentimento informado e sua definicao,
segundo Beauchamp e Childress (19), pode ser construida a partir de trés blocos:

1. Elementos preliminares: constituidos pela capacidade e pela voluntariedade,
que séo condi¢des prévias ao consentimento informado e devem ser identificadas pelo
profissional de saude;

2. Elementos de informacédo que incluem a divulgacdo da informacao, a
recomendacao do profissional e a compreenséo do paciente;

3. Elementos de consentimento: correspondem a decisdo e a autorizacdo do
paciente para que o profissional execute o plano terapéutico.

Os autores, embora apresentem esses sete elementos para 0 consentimento
informado, enfatizam trés que consideram cruciais para que 0 paciente seja
considerado autonomo: divulgacao da informacédo; compreenséo, que nao precisa ser
completa, mas deve ser adequada acerca dos fatos centrais; e voluntariedade, que
significa que o paciente decide sem ser controlado por outras pessoas ou condigbes
que venham a reduzir ou inviabilizar a voluntariedade, como algumas doencas
incapacitantes, desordens psiquiatricas e dependéncia de drogas.

O foco estreito no consentimento como o unico “locus” para consideracoes

acerca da autonomia em cuidados em saude revela-se, contudo, insuficiente, pois
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restringe-se ao momento da escolha final do paciente e pressupfe um individuo
racional que faz escolhas inteiramente para si, alheio ao seu contexto social (97). Essa
concepgao ignora que as condigdes sociais afetam o desenvolvimento da autonomia
do paciente e sua avaliagdo acerca das alternativas de tratamento dispostas. Para
muitas pessoas, por exemplo, as decisdes sobre cuidados em saude sdo tomadas em
um estado de confuséo e o agente € influenciado por varios tipos de pressao interna
e externa, incluindo dor, desconforto, inquietacao e preocupag¢do com 0s outros a sua
volta. Na tomada de deciséo, os pacientes podem estar primariamente preocupados
com seus relacionamentos e podem sentirem-se impotentes e em posicdo de
subordinacdo aos profissionais de saude, dai a importancia de uma compreensao
relacional autbnoma que parte do principio de que a vida é em relagcéo (25), algo que
serd melhor explicado no tépico seguinte.

Beauchamp e Childress (19), na sétima edicao do livro, chegam a mencionar a
autonomia relacional, mas argumentam que o principio da justica fornece
fundamentacé&o suficiente para as questdes por ela levantadas. Os autores afirmam
que as concepcdes relacionais da autonomia sdo defensaveis desde que nao
negligenciem ou obscurecam as principais caracteristicas da autonomia por eles
proposta. Embora ressaltem que o principio do respeito a autonomia nos cuidados em
saude, além de abranger uma obrigacdo negativa (auséncia de constrangimentos),
também envolve uma obrigacdo positiva (divulgacdo da informacdo, garantia de
compreensao, voluntariedade e promocdo de tomada de decisdo adequada); os
autores ainda permanecem presos a perspectiva milliana da autonomia, ou seja, a
garantia da liberdade de escolha e da auséncia de interferéncias.

Se dentro da tradicao liberal, a critica mais comum a analise de Mill é a sua
excessiva individualidade por presumir que os individuos sdo independentes da
sociedade; a critica a autonomia apresentada por Beauchamp e Childress também se
situa nesse mesmo sentido, visto que os autores nao consideram, de fato, a
importancia das relacbes sociais nas tomadas de decisdo dos pacientes ou a
possibilidade de uma promoc¢éao da autonomia tal como sugerido pelas abordagens
relacionais.

A autonomia tradicional, por ser individualista, ancora-se na visao do ser
humano como autossuficiente e independente, cujos esforcos estdo direcionados a
maximizar seus ganhos pessoais. Essa abordagem da autonomia, no contexto dos

cuidados em saude, pressupbe que as escolhas dos pacientes ocorrem
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independentemente das relacdes sociais, ignorando que essas relacbes sao
constitutivas do “eu”.

A perspectiva tradicional da autonomia, como resume Donnelly (98), é
suscetivel a trés tipos de criticas: primeiro, no que diz respeito ao estatuto moral da
pessoa autbnoma; segundo, em relacdo ao custo imposto aos outros valores pela
supervalorizacdo da autonomia; e o terceiro € concernente a fragilidade do conceito
quando encarado como um principio de tudo ou nada. Quanto a primeira critica, como
ser& exposto, feministas e comunitaristas se posicionaram contrarios ao sujeito liberal
autbnomo; quanto a segunda critica, a autora destaca que o endosso pela autonomia
como valor acima dos demais pode ter implicacbes adversas para outros valores,
como o pluralismo, a tolerancia e o reconhecimento da diferenca cultural e da
diversidade. Herring (25), seguindo a mesma linha de pensamento, aduz que a
autonomia tradicional ndo consegue conceber a importancia de valores como cuidado
e intimidade, tidos como essenciais para uma vida humana integra. Além disso,
ressalta que muitas culturas tém visdes diferentes acerca do individuo e sua relagéo
com a sociedade, que podem ndo se enquadrar dentro do modelo baseado na
autonomia individualista. Por fim, a terceira critica colocada por Donnelly (98) tem
impacto especialmente nos cuidados em saude, pois, embora a autonomia tradicional
proteja o direito do paciente de recusar tratamentos, ndo se preocupa com outras
alternativas que demandam esfor¢os para educar ou envolver-se com o paciente, de
modo a criar um espaco de promoc¢ao da autonomia e que permita ao paciente decidir
conforme suas necessidades.

Uma adequada compreensdo da autonomia nos cuidados em saude deve
reconhecer que as escolhas dos pacientes séao forjadas em contextos sociais que
acabam por influenciar a decisé&o final. Assim, em contraposicao a ideia de um agente
racional isolado, a abordagem relacional da autonomia reconhece que o ser humano
s6 existe em relacdo, o que requer uma investigacdo mais ampla do impacto dos

fatores sociais e estruturais sobre a agéncia do individuo.
3.2 AUTONOMIA RELACIONAL
A nocdo de uma autonomia relacional comecou a ser difundida a partir de

tedricas feministas que, no inicio da década de 80, criticaram a ideia de agente

independente, acentuada pelo liberalismo politico, visando substitui-la por uma
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concepcao mais relacional da identidade que considerasse as necessidades das
pessoas conforme suas vulnerabilidades especificas (103). A insatisfacao
generalizada com o ideal da autonomia liberal € também uma caracteristica
proeminente das perspectivas comunitarias sobre teoria moral e politica. Assim, tanto
feministas quanto comunitaristas criticam as teorias morais e politicas que apresentam
uma visdo do “eu” autbnomo, essencialmente independente e autossuficiente, uma
visdo que nega a conexao inescapavel dos “eus” e o fato de que é a imersdo do
individuo em redes de relacionamentos que forma seus desejos, aspiracdes, em
suma, sua propria identidade. Feministas e comunitaristas, em sintese, defendem
concepgodes sociais do “eu” de modo que muitas feministas questionam se ha espaco
para uma alianca explicita entre feminismo e comunitarismo (104).

Barclay (104) argumenta que apesar das semelhancgas, as reivindicagoes
feministas e comunitarias sobre a autonomia e o “eu” social sao bastante distintas e,
em geral, incompativeis. A autora explica que, enquanto alguns comunitaristas
repudiam o valor da autonomia, as teorias feministas propugnam pela sua
reconfiguracéo a partir da compreensao de que o ser humano € ao mesmo tempo um
ser autbnomo e um ser social, reconhecendo, assim, que a identidade individual &
também socialmente determinada.

A diferenca entre uma pessoa autbnoma e uma pessoa nao autbnoma nao
reside no fato de que a primeira escapa das forcas da socializacdo e a segunda néo
consegue desprender-se do entorno social, pois tanto a pessoa autbnoma quanto a
nao autbnoma sao condicionadas pelas for¢cas da sociedade e o que as difere é o fato
de que a pessoa autbnoma nao é um receptaculo passivo dessas forcas, mas engaja-
se reflexivamente com elas, participando da formagéo de uma concepc¢ao de vida boa
para si mesma. A autonomia, portanto, ndo implica na libertacdo da influéncia social,
mas na capacidade de responder-lhe (104).

Embora seja verdadeiro que certas formas de determinismo social militam
contra o desenvolvimento das competéncias para um agir autbnomo, € igualmente
verdadeiro que as habilidades para autonomia somente podem ser adquiridas em
contextos sociais, de modo que sdo as relagbes sociais que permitem ao “eu”
desenvolver-se como um ser autbnomo, ou seja, a capacidade para o agir autbnomo
€ algo devido ao “outro” (104). Essa constatacado chama a atencao para preocupacoes
mais complexas sobre quais formas de influéncia social séo prejudiciais a autonomia

e quais formas contribuem para o seu desenvolvimento. Esse tipo de constatacao,
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segundo Barclay (104), ndo pode ser extraida das teorias comunitaristas que, em
geral, diminuem ou negam o valor da autonomia e, por valorizarem concepcdes de
bem comum relacionadas as "tradicdes", & "comunidade”, a "tribo" e a "nacgao",
tendem a ignorar suas praticas sexistas e racistas e as diversas maneiras pelas quais
essas praticas contribuem para a opressao de género e para a subjugacao de certos
grupos étnicos. Embora a autora néo cite as criancas, € possivel inclui-las como
pertencentes a esses grupos que, costumeiramente, foram excluidos da vida ativa em
sociedade. Dessa forma, Barclay (104) enfatiza que, para além de concepcdes
abstratas de bem comum, é necessario compreender como essas concepc¢des foram
forjadas e de que forma contribuem para a diminuicdo da autonomia e para a
perpetuacdo de praticas opressivas. A promocado da autonomia inicia-se pela
consideracdo do contexto particular no qual o agente esta inserido e o florescimento
dessa autonomia pode significar um enfretamento dos valores de comunidades
tradicionais e, portanto, um distanciamento das teorias comunitarias. Assim,
considerando que a maioria dos comunitaristas ndo advoga pela reconfiguracdo da
autonomia, este trabalho n&o aprofunda a perspectiva comunitarista desse conceito,
optando por centrar-se nas pesquisas de base feministas acerca da autonomia
relacional.

A expressao “autonomia relacional”, como explicam as feministas Mackenzie e
Stoljar (100), representa um “termo guarda-chuva”, pois ndo se refere a uma Unica
concepcao de autonomia, ao contrario, abriga uma gama de diversas perspectivas
tedricas que compartilham a premissa de que o ser humano, enquanto ser social,
forma sua identidade dentro do contexto das suas rela¢des sociais, sendo moldado
por um complexo interseccional de determinantes sociais tais como racga, classe,
género e etnia.

As abordagens relacionais da autonomia objetivam, em termos gerais, analisar
a maneira pela qual a socializagao e as relagdes sociais dificultam ou promovem a
autonomia, por isso, enfatizam as conexdes existentes entre a concepc¢éo de si do
individuo, seu contexto social e suas habilidades para um agir autbnomo (100). Para
fins deste trabalho, as criticas feministas da autonomia tradicional ndo seréo
consideradas de modo aprofundado, importando apenas o reconhecimento de que as
relacbes sociais travadas por uma pessoa irdo impactar a forma pela qual suas
escolhas séo realizadas, o que € especialmente verdadeiro no contexto dos cuidados

em salde.
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Mackenzie e Stoljar (100) apresentam, resumidamente, as cinco principais
criticas feministas a autonomia tradicional: simbdlica, metafisica, cuidado, pos-
modernista e diversidade.

A critica simbdlica da autonomia foi articulada com maior clareza e for¢ca por
Lorraine Code e apesar de ndo estar direcionada para qualquer teoria particular de
autonomia, sua critica € importante por refutar o carater abstrato e ideal do “homem
autbnomo” e a nogédo de independéncia e autossuficiéncia. Segundo Code, uma
compreensao mais realista da autonomia deve comecar rejeitando a concepc¢éo de
subjetividade atomistica caracteristica da "autonomia hiperbolizada”, substituindo-a
por uma visao relacional da subjetividade centrada no reconhecimento do outro como
uma "segunda pessoa" e de que sé € possivel tornar-se pessoa nas relacdo com o
outro (100).

As criticas metafisicas a autonomia tradicional sdo algumas das mais
enraizadas na literatura feminista. Em resumo, essas criticas rebatem quatro posicées
extraidas da autonomia individual, quais sejam: primeiro, que 0s agentes estdo
isolados de outros; segundo, que o0 senso de si dos agentes € independente das
relacbes familiares e comunitarias das quais eles participam; terceiro, que as
propriedades essenciais desses agentes (isto é, suas naturezas ou suas identidades
metafisicas) sdo todas intrinsecas e ndo compreendidas, mesmo em parte, pelas
relacbes em que estdo inseridos; e quarto, que os agentes sdo individuos
metafisicamente separados.

As criticas do cuidado, por sua vez, afirmam que os ideais tradicionais de
autonomia dao primazia normativa a independéncia, a autossuficiéncia e a separacao
dos outros, sacrificando o reconhecimento do valor das relacdes de dependéncia e de
interconexao. Tendo em vista que essas relacdes de interdependéncia historicamente
foram centrais para a vida das mulheres e associadas simbolicamente com a
feminilidade, as criticas do cuidado argumentam que as concepcdes tradicionais de
autonomia ndo apenas desvalorizaram a experiéncia das mulheres permeada por
valores como o amor, a lealdade, a amizade, e o cuidado, mas também se definiram
em oposicao a feminilidade.

As criticas do cuidado afirmam que as concepc¢des tradicionais de autonomia
séo masculinas (100) e colocam-se, assim, contrariamente aos valores do patriarcado
que reforcam o poder, o controle, a independéncia, a forca, a agressividade, a

racionalidade, o desapego emocional, normalmente vistos como atributos masculinos,
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gue séo eficientes na batalha de uns contra os outros (105). As criticas do cuidado,
segundo Mackenzie e Stoljar (100), distinguem-se das criticas metafisicas, pois
enfatizam o valor das relagbes de nutricdo e dependéncia para 0s agentes, e ndo as
implicagcBes dessas relacdes para o natureza metafisica do “eu”.

As criticas pos-modernistas a autonomia derivam de uma série de perspectivas
tedricas distintas: teoria psicanalitica, teorias foucaultianas de poder e agéncia, e
teorias feministas sobre diferenca sexual e alteridade. De acordo com Mackenzie e
Stoljar (100), embora se baseiem em perspectivas tedricas bastante divergentes e
critiguem a autonomia tradicional por razdes distintas, existe um tema unificador
subjacente as criticas pos-modernistas, qual seja, a compreensao de que autonomia
tradicional € uma espécie de presuncao ou ilusdo da concepcéo lluminista do sujeito.
A persisténcia dessa visdo é considerada perversa por ser camplice de estruturas de
dominacdo que resultam na subordinacdo das mulheres e de outros grupos
minoritarios que sao qualificados como incapazes de atingir o autodominio racional.

Por fim, as criticas da diversidade desafiam o pressuposto de que os agentes
séo coesos e unificados, afirmando que cada individuo tem uma "identidade multipla”,
que reflete os multiplos grupos aos quais ele pertence. Diferentemente da abordagem
da autonomia tradicional, que tende a pressupor um “eu” transcendental ou integrado
de si, a concepcgao do “eu” oferecida pelos tedricos da diversidade perpassa o
reconhecimento da interseccionalidade, ou seja, da sobreposicdo de identidades
sociais (100). Isso significa que ndo raras vezes o individuo ndo terd um senso
unificado de si em razéo das identidades de grupos conflitantes que se cruzam na
formacdo da sua identidade individual.

Além das cinco criticas feministas a autonomia tradicional, Mackenzie e Stoljar
(100) explicam que as abordagens relacionais podem ser divididas em dois grandes
grupos: teorias procedimentais da autonomia, segundo as quais ndo é necessario
perscrutar o conteudo das preferéncias dos individuos ou o sistema de valores que
define e motiva sua acado; e teorias substantivas da autonomia, que rejeitam a
neutralidade das teorias procedimentais e preocupam-se com o impacto negativo das
condi¢des sociais, por exemplo, os contextos de dominacéo e opresséo, nos atributos
necessarios para uma decisao verdadeiramente autbnoma.

As teorias substantivas podem ser subdivididas em duas abordagens: uma
abordagem forte, segundo a qual o conteudo das preferéncias ou dos valores dos

pY

agentes estdo sujeitos a restricdes normativas diretas, de modo que decisdes
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tomadas em contextos considerados opressivos ndo séo reputadas autbnomas; e uma
abordagem substantiva fraca que, embora também rejeite a neutralidade de conteudo,
ndo impde restricbes normativas diretas no conteudo das preferéncias dos agentes,
exigindo apenas que o0 agente apresente certas atitudes morais para si mesmo, tais
COmo 0 respeito proprio e um robusto senso de autoestima e autoconfianca para ser
considerado autbnomo.

Em sintese, dois tipos diferentes de explicacdo sobre autonomia e contextos
opressivos sao oferecidos pelas perspectivas substantivas. A abordagem forte
enuncia que uma socializacdo opressiva impede as habilidades dos agentes de
discernirem sobre as normas falsas aceitas e perpetuadas pelo contexto opressivo em
gue estdo operando e, por isso, decisbes forjadas nesse contexto ndo podem ser
verdadeiramente autbnomas. A abordagem fraca, por sua vez, embora reconheca o
contexto opressivo, pondera que a decisdo s6 ndo serd autbnoma se 0 contexto
opressivo vier a comprometer o senso de autoestima, autoconfianca ou autorrespeito
(100). Em uma abordagem substantiva forte, as preferéncias influenciadas por normas
sociais impositivas de feminilidade ndo podem ser consideradas autbnomas. Assim,
por exemplo, uma mulher, ao externar sua compreensdo de que a gravidez e a
maternidade aumentam o seu valor, esta expressando algo que € determinado
socialmente, e, por isso, sua decisdo em ser mae nao seria autbnoma (98). Da mesma
forma, uma mulher ndo seria autbnoma se, por motivos religiosos, aceitasse ser
submissa a um marido que toma as principais decisdes da familia.

Algumas dificuldades surgem ao tratar a autonomia a partir dessa perspectiva
como explica Donnelly (98). Primeiro, segundo a autora, dentro dos contextos sociais
atuais, a liberdade de condi¢gbes sociais opressivas requer, inevitavelmente, que o
individuo nao faca parte de nenhum grupo social, o que, paradoxalmente, seria
contrario a acepcéao relacional da autonomia. Em segundo lugar, a abordagem forte
tem o efeito de rotular um elevado nimero de decisdes como ndo autbnomas. Por
essa razado, a autora adere a abordagem procedimental.

Para a perspectiva procedimental, é suficiente que o procedimento de tomada
de decisdo se desenvolva por um agente com autocontrole, dotado de capacidade
reflexiva, livre de patologias debilitantes e de elementos impeditivos ou de coercao
(106). Diante disso, os defensores das teorias procedimentais acusam as teorias
substantivas de perfeccionismo por definirem a autonomia em termos de valores e

por, potencialmente, minarem tanto a pretensao do agente de assegurar a autoridade
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normativa sobre sua vida quanto o respeito por sua autonomia. Christman (106), outro
adepto da abordagem procedimental, argumenta que, na medida em que uma pessoa
tenha abracado autenticamente um status social ou um papel, ainda que seja
considerado por outros como opressivo ou subserviente, essa pessoa merece respeito
se 0 seu julgamento sobre esses papéis tem as mesmas caracteristicas formais do
julgamento que os outros realizam sobre a propria vida. Rotular tais pessoas como
nao autbnomas porque nao se encontram em relagdes sociais adequadas traz para o
conceito de autonomia um contetdo perfeccionista que carrega, de acordo com 0
autor, o perigo de exclusdo e do paternalismo. Assim, para Christman (106), uma
pessoa autbnoma € aquela que apresenta um minimo de racionalidade, autocontrole,
habilidades de reflexdo, capacidades para cuidado, empatia e cooperacdo social e
que, ao decidir em determinado sentido, também teria condigcbes de adotar outras
alternativas. Dessa forma, a pessoa que permanece em relacdes de devocédo
subserviente para com autoridades externas sera autbnoma, ainda que nao rejeite
essas condi¢cdes, enquanto estiver refletindo adequadamente sobre a relacdo em que
se encontra. Na medida em que o “eu” € socialmente constituido, Christman (106)
considera contra intuitivo afirmar que esse “eu” apenas sera autdnomo se puder
romper com as condi¢cdes sociais, tidas como autoritarias, embora elas sejam
constitutivas do ser. Em virtude disso, defende que, enquanto o individuo mantiver a
capacidade de refletir adequadamente sobre suas condi¢des e, ainda assim, abraca-
las, deve ser respeitado como um ser autbnomo.

Mackenzie (107), em critica direta a Christman (106), advoga pela abordagem
substantiva fraca, argumentando que o fato de um agente endossar valores que
definem sua identidade pratica ndo é garantia, por si sO, de que isso é feito de uma
forma autbnoma. Para a autora, algumas formas de vida ndo podem ser consideradas
autbnomas, pois quando o0s sentimentos de respeito préprio, autoestima e
autoconfianca estdo corroidos, torna-se dificil comprovar que determinada pessoa
tenha, de fato, autonomia, ou seja, autoridade normativa para enxergar a si mesma
como uma “fonte legitima de razbes para agir’. Assim, de acordo com Mackenzie
(107), para reivindicar autoridade normativa sobre sua vida, um agente deve,
primeiramente, ter uma concepc¢ao de si mesmo como sendo a fonte legitima dessa
autoridade, ou seja, como capaz e autorizado a falar por si mesmo. O que subscreve
esta autopercepc¢éo, segundo a autora, sdo certas atitudes afetivas em relacéo a si

mesmo — atitudes de autorrespeito, autoconfianga e autoestima. Além disso, o agente
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deve ter uma nocao de quem ele é e 0 que é importante para ele, o que requer algum
grau de autocompreensdo e autointerpretacdo que, por sua vez, estdo
intrinsecamente ligados e vulneraveis as relacdes estabelecidas com outras pessoas.

Em relacdo ao perfeccionismo, Mackenzie (107) argumenta que o tipo de
abordagem substantiva fraca que endossa reivindica por uma sociedade cuja
obrigacdo de promover a autonomia esta atrelada ao fornecimento de condi¢des
social, juridica, politica e econémica para que os individuos sejam verdadeiramente
autdbnomos. Nesse sentido, para a autora, a promoc¢do da autonomia € uma questédo
de justica social. Independentemente da abordagem adotada, persiste o desafio de
determinar quais relacionamentos o modelo de autonomia deve promover e quais
devem ser considerados como destrutivos da autonomia.

As criticas feministas a autonomia tradicional, apresentadas de modo sucinto,
contribuiram para a reconfiguracao do conceito ao exigirem maior atencao a natureza
complexa da autonomia pessoal e aos contextos sociais e historicos diferenciados em
que os agentes estdo inseridos. Em sintese, as criticas enfatizam que uma analise da
autonomia ndo pode ser adequadamente empreendida sem atengcdo aos ricos e
complexos contextos sociais e historicos nos quais 0s agentes morais estao
envolvidos; e apontam para a necessidade de se pensar a autonomia como uma
caracteristica dos agentes que séo racionais, mas ao mesmo tempo, relacionais,
emocionais, corporeos (embodied), desejosos, criativos e sentimentais (100).

Dessa forma, neste trabalho a autonomia é empregada no sentido relacional,
ou seja, reconhece-se a influéncia que o contexto social exerce nas oportunidades
gue um agente tem para desenvolver ou expressar as habilidades constituintes da
autonomia. Os relacionamentos sédo constitutivos do “eu” e, por conseguinte, as
decisdes autbnomas sé podem ser adequadamente compreendidas a partir do
contexto desses relacionamentos. Isso significa que o ponto de partida ndo é o “eu”
atomizado. Como explica Herring (25), ndo se deve perguntar quais escolhas foram
realizadas pelo individuo e se essas escolhas incluem seus relacionamentos, pois 0s
relacionamentos ndo s&o apenas meios para examinar a autonomia de um individuo,

antes definem quem ele é.

3.2.1 Autonomia relacional aplicada aos cuidados em saude
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No campo da bioética, o respeito e a protecdo da autonomia estdo
historicamente ligados a obtenc&o do consentimento informado (97) (96) (108) (109).
A perspectiva da autonomia tradicional, contudo, ao equacionar autonomia com
independéncia e ao exigir apenas a ndo interferéncia na esfera de decisao do
individuo € insuficiente para o contexto dos cuidados em saude, pois néo vislumbra a
possibilidade de promocé&o da autonomia e ignora os deveres do paciente para com
seus familiares.

A énfase no consentimento informado desconsidera as formas pelas quais as
praticas de cuidados em saude influenciam o desenvolvimento, o enfraguecimento ou
até o desaparecimento das aptidées necessarias para um agir autbnomo do paciente
(97). As decisdes sobre cuidados em saude podem ser extremamente complexas,
exigindo a compreenséo de muitas informagfes técnicas e a sopesamento cuidadoso
das opcbes. Em determinadas situacdes, quando enfrenta sérios problemas de saude,
até mesmo o0 paciente mais independente e autoconfiante pode sentir-se
desconfortavel para decidir e inclinado a transferir a deciséo para o profissional de
saude (96). Assim, ainda que o profissional ndo influencie indevidamente a escolha
sobre determinado tratamento, o paciente pode néo ter habilidades suficientemente
desenvolvidas para entender as opcdes que lhe sédo colocadas.

Além disso, como sublinha Dodds (97), qualquer abordagem que identifica a
autonomia do paciente pela 6ptica da prestacao de informacdes sobre tratamento para
se obter um consentimento informado acaba por menosprezar, por exemplo, 0
impacto de um trauma pessoal ou de um diagnostico terminal na compreenséao do
paciente acerca da sua doenca. Nessas circunstancias, o mero fornecimento de
informacdes e de alternativas de tratamento ndo garante que a autonomia do paciente
sera respeitada.

Esse tipo de abordagem nao é capaz de explicar a importancia de providenciar
suporte em outras areas como parte do cuidado, da protecdo e do respeito a
autonomia do paciente. Em muitos casos, o processo de aconselhamento, ao permitir
gue o paciente compreenda melhor sua vontade e preferéncias; sera mais relevante
para a promog¢ao da sua autonomia do que o recebimento de uma vasta gama de
informagbes sobre o tratamento. Em outros casos, torna-se interessante a
participacdo do paciente nos grupos de pessoas que sofrem com a mesma doenca
para que ele possa harmonizar as informacdes recebidas com a compreensao de si.

Dodds (97) ressalta que nem sempre havera tempo ou oportunidade para realizar
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esse tipo de apoio, mas estando disponivel para os pacientes que precisam ou
desejam, essas opcdes irdo certamente promover sua autonomia. A protecdo e
promocdo da autonomia do paciente, assim, se perfaz ndo apenas por meio do
detalhamento dos riscos e das probabilidades de sucesso de uma ou de outra
alternativa de tratamento, mas pela garantia de um espaco onde ele podera fazer
escolhas que reflitam uma compreenséo ativa da sua vontade e preferéncias.

No cenério clinico, a noc¢ao individualista de autonomia tende a pressupor que
0S pacientes consideram o envolvimento familiar e seus respectivos interesses como
conflitantes. Tal abordagem considera a doenca como um problema exclusivo do
paciente, negligenciando os efeitos que a doenca pode provocar sobre os membros
da familia, especialmente as mulheres das quais, tradicionalmente, se espera a
providéncia do cuidado (27). A doenca, contudo, ndo € um fato isolado, mas um evento
gue pode se tornar altamente estressante e que transforma a dinamica da familia. Por
essa razao, as decisdes sobre cuidados em saude ndo sdo simplesmente decisdes
individuais; elas afetam os outros e sdo, dessa forma, eventos interpessoais ou
familiares.

O “eu”, como muitas feministas sustentaram, é constituido por relagdes e
responsabilidades. Essas relacdes e as preocupacdes com o bem-estar dos entes
qgueridos podem ser mais significativas do que os interesses de ordem individual. Um
olhar mais atento para as relacdes travadas pelos pacientes ira revelar que o respeito
por essa identidade relacional € fundamental para a tomada de decisdo. Pacientes de
familias mais unidas e, particularmente, pacientes de certos grupos étnicos nao se
veem como independentes, mas como pertencentes a uma unidade. Dadas as
realidades de estresse e vulnerabilidade, esses pacientes podem desejar que aqueles
que lhes sdo mais préximos fornecam ajuda para tomar as decisdes que se ajustem
melhor a identidade relacional. Assim, torna-se dificil separar os interesses e as
prioridades dos pacientes dos interesses de seus familiares e amigos mais proximos
(27).

Constata-se que, em oposi¢ao a nocéo individualista da autonomia tradicional,
a autonomia relacional permite compreender porque muitos pacientes, ao tomarem
determinada deciséo sobre seus cuidados, externam preocupag¢des ndo apenas com
seus interesses clinicos, mas também sobre como as escolhas referentes ao seu
tratamento podem afetar o bem-estar dos seus familiares (27). Nesses casos, 0S

pacientes nao estdo necessariamente delegando a autoridade do seu direito de decidir
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a sua familia, mas estdo expressando que a tomada de decisédo é compartilhada com
os seus familiares, ou seja, a deciséo representa um esfor¢co do grupo para considerar
seus interesses mutuos ( HO, 2008). Isso né&o significa que a decisédo ndo € autbnoma,
significa que a decisédo esta fundamentada em uma autonomia relacional.

Em virtude da inegavel identidade relacional dos seres humanos e dos seus
interesses e das responsabilidades interconexos, o respeito pela autonomia do
paciente ndo pode se resumir na apresentacédo de um menu terapéutico de opc¢des de
tratamento (27). A autonomia relacional revela-se, dessa forma, a melhor abordagem
para a bioética clinica ao enfatizar que os pacientes ndo fazem escolhas isoladas, ao
contrario, suas escolhas séo afetadas por uma gama variada de preocupacdes acerca
dos relacionamentos por eles valorizados. Esses fatores externos ao processo de
consentimento informado influenciam a compreenséo sobre as op¢des de tratamento
e conformam as capacidades do paciente para tomar uma decisdo (97).

Ells et al. (26), nesse sentido, advogam que a autonomia relacional é um
componente essencial para um modelo de cuidado centrado no paciente, no qual a
abordagem do profissional de salde precisa reconhecer as condi¢ées que moldam o
gue é significativo para cada um deles. Os profissionais de saude precisam estar
atentos as relagdes envolvidas nos cuidados prestados, isto é, para as relacdes
significativas dos pacientes que podem ser relacées de promocédo da autonomia, mas
também podem revelar-se relacbes de diminuicdo da autonomia ou até mesmo de
opressao.

Ho (27) pondera que os profissionais devem avaliar cautelosamente se a
decisédo de um paciente é tomada em consideracado a sua identidade relacional ou sob
pressao indevida; devem, ainda, atentar-se aos possiveis sinais de negligéncia e de
abuso, bem como a recusa explicita e inflexivel da familia em considerar o bem-estar
do paciente ou as repetitivas tentativas de anular suas preferéncias expressas. A
autora, contudo, ressalta que o mero desacordo familiar e a mudanca de mentalidade
do paciente em razdo da influéncia da familia nem sempre indicam abuso ou
negligéncia, devendo o profissional agir com prudéncia no seu julgamento. Isso se da
porque a maioria das familias tem maneiras informais de tomar decisdes e 0s
profissionais de saude, frequentemente, s6 entram em contato com 0s pacientes e
suas familias sob circunstancias clinicas muito especificas e estressantes, sendo,
entdo, ignorantes da historia da familia e do seu processo de tomada de deciséo (27).

Dada tal limitag&o, os profissionais precisam abster-se de interpretar prematuramente
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desacordos familiares como hostis e de pressupor que 0s pacientes que aceitam a
decisdo da familia em detrimento da sua preferéncia inicial estdo necessariamente
sob presséao indevida.

Considerando que o relacionamento entre familiares e pacientes sao
frequentemente complicados, Ho (27) sustenta que a posi¢cao padrédo do profissional
de saude deve ser a de confiar nos desejos finais expressos pelo préprio paciente.
Tendo em vista, como mencionado, que 0s profissionais geralmente n&o estao
familiarizados com o contexto relacional de seus pacientes, é aconselhavel que eles
sigam a avaliacdo do préprio paciente ao invés de autoritariamente "liberta-los" das
suas familias. A rejeicdo do desejo do paciente de envolver a familia pode ter o efeito
de isola-lo ainda mais. Assim, se o0 paciente adere a recomendacdo da familia,
identificando-se com ela, pode ser contraproducente e paternalista a atitude dos
profissionais que passam a desconfiar dessa decisdo apenas em virtude do
envolvimento familiar.

Embora seja importante proteger os pacientes de abusos flagrantes, a batalha
contra a subordinagéo familiar ndo deve ser realizada a beira do leito por profissionais
gue provavelmente ndo estdo familiarizados com a dinamica familiar, antes maiores
esforcos precisam ser empreendidos no ambito sistémico da sociedade e das
instituicbes médicas para erradicar as atitudes de submisséo e de opresséao. Dodds
(97), sobre isso, aponta que a autonomia pessoal pode ser promovida pela prestacao
dos servicos basicos de bem-estar (saude, educacédo, habitacdo, etc.) cujo acesso é
essencial para o desenvolvimento das competéncias necessarias a uma vida
autbnoma.

Nos casos em que os profissionais suspeitam que o paciente esta sendo
pressionado a aderir a sugestdo da sua familia, a melhor estratégia é criar um
ambiente propicio para uma tomada de decisdo mais harménica. Assim, 0s
profissionais podem discutir em privado com o0s pacientes seus objetivos e a dindmica
familiar; examinar como eles chegaram a determinada decisdo e abordar as suas
preocupacdes com relacéo a situacéo vivenciada. Tais conversas podem fornecer aos
profissionais um vislumbre inicial, embora limitado, da dindmica familiar. Nos casos
em que é evidente que o paciente gostaria de estar livre de influéncia familiar, os
profissionais podem discutir com ele varias estratégias para apoiar seus interesses
sem criar maiores animosidades na familia. Ao invés de recusar a participacado dos

membros da familia, pode ser mais util ouvir suas preocupacdes; tentar compreender
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seu processo de raciocinio; esclarecer expectativas e equivocos para depois explorar
com eles e com o paciente as opcdes que melhor respeitam os interesses de todas
as partes. Quando o conflito é reformulado a partir de uma perspectiva relacional, os
motivos e preocupagdes familiares tornam-se transparentes, facilitando a busca por
estratégias de resolucéo de tensdes, de reducao de injusticas e de reconfiguracdo da
compreensao do paciente (27).

Observa-se, assim, que a concepcdo adequada da autonomia nos cuidados
em saulde deve abranger a compreensdo das formas pelas quais a autonomia é
desenvolvida e promovida (97) (98), sendo que a verdadeira promocao da autonomia
dos pacientes requer, primeiramente, uma consideracao séria dos seus interesses de
uma forma mais ampla, relacional. Torna-se, entdo, necessario examinar mais de
perto como o0 paciente enxerga o processo de tomada de decisdo a partir da sua
vulnerabilidade e da sua identidade relacional.

A abordagem relacional extrapola a perspectiva limitada do consentimento
informado para avaliar o impacto das relagbes sociais e das estruturas sociais e
politicas na vida dos individuos (96) (109). Na autonomia relacional, € necessario
explorar a localizacdo social de um agente para avaliar e responder apropriadamente
a sua capacidade de exercer autonomia. Ao tornar visiveis as formas pelas quais a
autonomia € afetada pelas forcas sociais, a autonomia relacional desafia suposicées
corriqueiras da literatura bioética que sustentam a ndo interferéncia como pressuposto
para um agir autbnomo.

Assim, embora o respeito pelo consentimento informado do paciente seja
importante para a efetivacdo de um cuidado em saude respeitoso aos direitos
humanos do paciente, em especial, ao direito a privacidade, esse respeito nao
abrange todos os aspectos da autonomia do paciente que precisa ser promovida pelo
profissional de saude. Portanto, a autonomia deve ser entendida ndo apenas em
termos de escolhas que os pacientes fazem, mas também em termos de relacdes nas
quais as escolhas dos pacientes estao inseridas, seus valores e as capacidades que
empreendem para tomar uma decisao.

A reformulacdo relacional da autonomia amplia o escopo da autonomia do
paciente, de modo que os profissionais de saude, além de respeitarem o direito do
paciente de fazer escolhas informadas, devem também respeitar a sua identidade
relacional e atuar em prol do desenvolvimento das habilidades para um agir autbnomo.

Essa postura de promocéo da autonomia pode envolver uma série de agdes, tais como
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fomentar as habilidades de raciocinio e comunicacao, ajudar a cultivar uma nova
identidade, proporcionar apoio emocional, inclusive o apoio a membros da familia, e,
ainda, os profissionais tornam-se responsaveis por encorajarem 0S pacientes a
participarem da tomada de decisdo, a questionarem e a expressarem Seus
sentimentos e preocupacdes (26).

Embora reconheca a importancia de atitudes de promoc¢&do da autonomia,
Dodds (97) destaca que os tipos de responsabilidades e de deveres que profissionais
de saude precisam adotar para se conformarem a autonomia relacional merecem uma
avaliacdo mais aprofundada. A autora questiona, por exemplo, se toda a
responsabilidade de respeitar e promover a autonomia do paciente deve ser uma
obrigacao apenas dos profissionais de salde ou se é necessario existir também uma
responsabilidade estatal e institucional para alguns aspectos da promog¢ao autonomia.
Ells et al. (26), quanto ao assunto, sublinham que as instituicdes de saude e outras
instituicbes sociais podem afetar significativamente a autonomia do individuo, e por
isso devem, da mesma forma, compartilhar a responsabilidade pela autonomia
daqueles que sao afetados.

Considerando que a autonomia pode ser promovida ou restringida, torna-se um
erro pensa-la em termos de tudo ou nada, pois a autonomia requer uma gama de
habilidades que podem ser desenvolvidas ou impedidas, sendo, entdo, uma questao
de graus. Um agente pode ser autdbnomo em alguns dominios de sua vida, mas nao
em outros; algumas de suas habilidades podem ser altamente desenvolvidas,
enguanto outras podem ser significativamente subdesenvolvidas.

Nesse sentido, serd demonstrado, nos capitulos seguintes, que as habilidades
requeridas para uma tomada de decisdo autbnoma da crianga podem ser ensinadas
a partir uma série de praticas educacionais. Dessa forma, encorajar as criangas a
participarem do processo de tomada de decisdo, fazendo perguntas sobre seus
cuidados, expressando seus sentimentos e desejos e assumindo responsabilidades
por aspectos de seu proprio cuidado contribui para o desenvolvimento da sua
autonomia (97). Por outro lado, o tratamento acritico das crian¢gas como doentes que
necessitam de cuidado total e que sdo incapazes de compreender ou de aceitar a sua
condicdo furta das criangcas a oportunidade de desenvolverem as habilidades
necessarias para um agir autbnomo.

Ao longo deste capitulo, duas abordagens da autonomia foram apresentadas.

Conforme a teoria politica liberal de Mill (102), o respeito pela individualidade, que
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pode ser traduzido por autonomia (50), enquanto expressdo de uma escolha livre,
pessoal e voluntaria; impde um dever de nao interferéncia do Estado e de outras
pessoas nas escolhas realizadas pelo individuo, independentemente do seu
contetdo. Essa perspectiva foi incorporada ao contexto dos cuidados em saude,
principalmente nos Estados Unidos, a partir do final da década de 60, em substituicéo
ao paternalismo médico, passando a autonomia do paciente a ser valorizada e
entendida como um direito do paciente de aceitar ou de recusar tratamento e um dever
do profissional de oferecer as opcdes relativas aos seus cuidados de saude, bem
como as informacdes necessarias para uma escolha auténtica.

Contudo, a autonomia sob a perspectiva de nédo interferéncia (liberdade
negativa) ou sob a perspectiva de realizar uma escolha informada (liberdade positiva)
representa uma concepcao muito reduzida e abstrata dos agentes morais. Essa
concepcao, embora importante por afirmar o direito do paciente a emitir um
consentimento informado, revela-se insuficiente a partir do momento em que o
concebe como um ser isolado do seu contexto social e ignora que sua autonomia pode
ser promovida. O consentimento informado, portanto, ndo é suficiente para garantir o
respeito a autonomia do paciente, pois desconsidera os contextos histéricos, sociais,
de classe, de raca e de género nos quais 0s agentes estdo situados. Tais contextos
impactam a identidade do paciente e também as capacidades necessarias para o
exercicio da autonomia.

A autonomia tradicional, aplicada ao contexto sanitario, ignora as
particularidades vivenciadas pelos pacientes e as relacdes de poder que afetam suas
escolhas, além de restringir seriamente a forma como sdo considerados e tratados
aqueles que nédo sédo tidos como plenamente autbnomos. Nesta concepcao, ndo esta
claro como os profissionais de salde devem tratar aqueles que detém algum grau de
autonomia, mas nao sdo completamente auténomos. A falta de um meio termo, ou
seja, a falta do reconhecimento de que a capacidade para tomar decisdes sobre
cuidados em saude pode admitir graus, ndo sendo exigido o mesmo tipo de
habilidades para todas espécies de tomada de decisdo, € uma das consequéncias
nocivas da identificacdo da autonomia do paciente com o consentimento informado
(97). Isso é particularmente prejudicial aos interesses das criancas, consideradas
juridicamente incapazes, sem qualquer avaliacao especifica de suas habilidades.

Em contraposicdo a essa perspectiva restrita, a autonomia relacional, em

atencdo a rede de conexdes inerentes da vida humana, enfatiza que essas relacoes
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interferem necessariamente nas tomadas de decisdes individuais, por mais rotineiras
que parecam, sendo constitutivas do ser. Esse movimento de reconfiguracdo do
conceito de autonomia, sem negéa-la, propde uma abordagem relacional, tendo em
vista que ndo héa vida humana sem relagdo. A intrinseca abertura relacional traz a luz
a fragilidade do humano que, na relacdo inevitavel com o outro, sempre estara
vulneravel a sofrer danos. Dessa forma, faz-se necessaria a adocdo de uma
autonomia relacional que traz consigo a consciéncia do agir responsavel para com o
outro (25).

Uma consideracdo séria e efetiva da autonomia relacional impde que o
profissional de saude, além de assegurar o consentimento informado, assuma o papel
de agir em prol da promocao da autonomia do seu paciente, devendo estar atento as
condicdes sociais que afetam suas capacidades no exercicio da autonomia (109).

Na viséo liberal, parte-se da liberdade, ou seja, o individuo € livre até que se
depare com a obrigacdo de ndo causar dano ao outro. Na visdo relacional, parte-se
da responsabilidade e da conexdo existente com as outras pessoas. Quanto a esse
ponto, Herring (25) faz uma importante reflexdo: ao invés de tentar encontrar boas
razdes pelas quais as pessoas devem restringir suas liberdades, o individuo deve
partir do principio segundo o qual sé € possivel gozar de liberdade apds assumir as
responsabilidades com aqueles com quem estd conectado. Desse modo, a
performance da responsabilidade relacional dever ser a chave para a concessao de
direitos e liberdades.

Uma abordagem relacional da autonomia, no contexto dos cuidados em saude
das criancas, revela-se ainda mais necesséaria por retirar o foco da perspectiva
individual e incluir a importancia dos pais e dos profissionais de salde na promoc¢éao
da autonomia da crianca. Neste contexto, os profissionais podem ajudar os pais ou 0s
responsaveis a compreenderem as preocupacles, desejos e preferéncias das
criangas, desafiando os preconceitos que podem sufocar o desenvolvimento da sua
autonomia. A abordagem relacional da autonomia da crianca sera objeto de analise

nos capitulos seguintes.
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4. CAPACIDADE: UM CONCEITO COM IMPLICACOES JURIDICAS E
BIOETICAS PARA OS CUIDADOS EM SAUDE DA CRIANCA

O conceito de autonomia, tratado no capitulo anterior, est4 intrinsecamente
relacionado ao conceito de capacidade, pois uma vez reconhecido o direito a
autonomia, a lei passa a exigir a capacidade que atua como o “porteiro” desse direito
(98). Assim, enquanto o respeito pela autonomia fornece sustentagéo tedrica para a
abordagem legal sobre a tomada de decisdo, a questdo concernente ao respeito real
das decisfes individuais dependera do atendimento dos requisitos impostos pela lei.
Por conseguinte, o exercicio da autonomia da crianca em seus cuidados em saude
dependera da existéncia da capacidade, tema sobre o qual se dedicara este capitulo.

A capacidade, enquanto matéria tratada pelo Direito, implica o reconhecimento
dos direitos titularizados por uma pessoa enquanto sujeito de direitos (capacidade
juridica). No entanto, apesar ser um conceito eminentemente juridico — posto que &
o ordenamento que define o espectro de direitos que alguém, abstratamente, pode vir
a titularizar — seu conteudo também sofre a influéncia do campo da saude. Nesse
sentido, a capacidade juridica aplicada ao ambito dos cuidados em salude esta
atrelada as habilidades decisionais, ou seja, as habilidades necessarias para que a
pessoa possa exercer seus direitos e autodeterminar-se (capacidade mental). A
capacidade juridica, em conjunto com a capacidade mental ou decisional, viabiliza o
exercicio da autonomia pessoal nas situagdes cotidianas (110).

Esclarece-se que o tema da capacidade sera desenvolvido neste capitulo sob
o enfoque dos Direitos Humanos, sendo apenas apresentado brevemente o regime
proposto pelo Direito Civil brasileiro para demonstrar os distanciamentos. Assim, este
capitulo, a partir da pesquisa consubstanciada por Albuquerque (110), examina,
primeiramente, a construcdo juridica em torno da capacidade, contrapondo o modelo
brasileiro de capacidade juridica ao modelo baseado no referencial dos Direitos
Humanos, consolidado na Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
— CDPD (111). Embora o novo paradigma acerca da capacidade estabelecido pela
CDPD seja relativo as pessoas adultas, hA mencgéo expressa, no art.3 (h), ao dever
de respeito pelo desenvolvimento das capacidades das criangas com deficiéncia e
pelo direito das criancas com deficiéncia de preservar sua identidade. Essa norma
esta de acordo com a CDC (5), que também estabelece o dever dos Estados membros

de agirem conforme a evolug¢do das capacidades das criancas. Dessa forma, ap6s
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apresentar as alteracdes promovidas pela CDPD (111) no que concerne a
capacidade, passa-se a abordar o conceito de capacidades evolutivas da CDC (5),
demonstrando sua relagdo com o conceito de capacidade mental e com as mudancas
introduzidas pela CDPD (111).

Tal como pontuado no primeiro capitulo, esclarece-se que o termo crianca €
empregado de modo geral em referéncia aos menores de 18 anos, conforme a
definicdo do primeiro artigo da CDC (5). No entanto, embora a Convengao empregue
0 vocabulo criangca sem mencionar expressamente o adolescente, o Comité sobre o0s
Direitos da Crianca refere-se a ele em diversos Comentarios Gerais (38) (40) (42) (45).
O Comentario Geral No. 20 (45), mais especificamente, esclarece que a adolescéncia
ndo é uma etapa facil de definir, pois as crian¢as atingem a maturidade em diferentes
idades, sendo o processo de transicdo da infancia para a idade adulta também
influenciado pelo contexto e pelo ambiente. O Comentério (45) sublinha que nao faz
parte do seu objetivo a definicAo da adolescéncia, contudo, para facilitar a
consisténcia na coleta de dados, considera adolescéncia o periodo da infancia que
vai de 10 anos até aos 18 anos, semelhantemente a Organizacdo Mundial da Saude
(OMS), que considera adolescente a pessoa entre 10 a 19 anos (82). No entanto, essa
definicdo da OMS extrapola o limite de idade previsto na CDC cujos direitos aplicam-
se apenas aos menores de 18 anos. Nado obstante a delimitacdo etaria do Comité,
este capitulo adota a definicdo de adolescente do ECA, ou seja, é adolescente a
“crianga” maior de 12 anos. Escolheu-se essa definicdo por estar de acordo com as
pesquisas que serdo citadas nos proximos itens.

A partir do delineamento desses termos, passa-se a aplicacdo do conceito de
capacidades evolutivas da crianca ao ambito dos cuidados em saude, denominada,
neste trabalho, capacidade sanitaria, apresentando pesquisas sobre o

desenvolvimento das habilidades decisionais da crianga nesta seara.

4.1 CAPACIDADE JURIDICA: PRESSUPOSTO PARA O EXERCICIO DA
AUTONOMIA NO PLANO JURIDICO

A compreensdo acerca da capacidade juridica é imprescindivel para que o
respeito e a promoc¢ao da autonomia das pessoas possam se materializar. Donnelly
(98) considera a capacidade o “porteiro” da autonomia, no sentido de que é a

capacidade que viabiliza o exercicio dos direitos relacionados a ela. Assim, enquanto
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a autonomia pertence ao campo filosofico e bioético, a capacidade situa-se na esfera
juridica e confere a pessoa a prerrogativa para criar e gerenciar sua propria vida, o
que inclui decisdes pessoais, sanitérias, financeiras, em suma, tudo que diz respeito
a construcao da sua identidade e do seu projeto de vida. Nesse sentido, a capacidade
juridica € expresséao da dignidade humana, pois esta tem como elemento constitutivo
a autonomia pessoal, e, por essa razdo, sera defendido neste item que o instituto da
capacidade deve ser deslocado do campo do Direito Civil para o campo dos Direitos
Humanos (110).

A capacidade, enquanto tema que se encontra regulado por lei, historicamente,
tem sido tratada a partir de trés acepcdes: a acepcao global, a acep¢édo do dominio e
a acepcdo de uma decisdo especifica (112). Na acepcdo global, a pessoa é
considerada capaz ou incapaz para todas as questdes relativas a sua vida. Essa
acepcao é comum nos ordenamentos juridicos que adotam a capacidade segundo a
abordagem baseada no status, pois, nesta, a pessoa é declarada incapaz para a
pratica de quaisquer atos em funcdo de uma condicdo especifica, por exemplo, a
idade; a deficiéncia ou a sua condicdo de saude. A abordagem do status é a
abordagem predominante no Direito brasileiro.

Na acepcdo do dominio, a avaliagdo da capacidade para decidir é feita
consoante instrumentos avaliativos préprios que, em geral, abarcam trés diferentes
dimensdes da vida, a saber: vida pessoal e decisdes pessoais (casamento, residéncia,
autonomia sexual e reprodutiva, crencas, etc.); saude; financas e propriedade. Por
fim, na acepcéo especifica da deciséo, avalia-se a capacidade mental para tomar uma
decisdo em patrticular (112).

Com o surgimento dos Vvarios instrumentos avaliativos da capacidade, a
acepcao global baseada no status da pessoa passou a ser contestada, de modo que
embora esse modelo seja aplicavel a situagdes extremas, como no caso de individuos
em coma, estado vegetativo persistente ou severas deficiéncias cognitivas; revela-se
incompativel com o referencial dos Direitos Humanos (110) (112). A capacidade global
tem sido substituida por uma capacidade baseada na avaliagdo de dominio na qual
se reconhece que os individuos podem ser capazes para tomar decisfes afetas a
certas dimensdes da vida, por exemplo, a capacidade financeira e a capacidade para
consentir ou recusar cuidados em saude, e, a0 mesmo tempo, incapazes para decidir
sobre outras dimensfes. Nado obstante o avanco proporcionado pela acepcao do

dominio, hoje ja se defende a preferéncia pelo reconhecimento de que a capacidade
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mental € melhor determinada considerando uma deciséo especifica a ser feita (110)
(112).

A avaliacdo da capacidade a partir do dominio ou da decisédo especifica pode
ter uma abordagem baseada no resultado ou uma abordagem funcional. A abordagem
baseada no resultado estabelece que quando a pessoa for submetida a avaliacéo, a
depender do conteudo da deciséo, ela sera considerada incapaz. Assim, uma decisao
considerada irracional ou inapropriada pode acarretar a incapacidade da pessoa. Cita-
se, por exemplo, a prodigalidade que, embora ndo tenha definicdo clara, configura,
segundo o Direito brasileiro, motivo para incapacitar aquele que gasta
desordenadamente destoando de um ideal comportamental conforme o juizo de valor
do magistrado. A abordagem baseada no resultado considera a decisédo conforme
aquilo que terceiros julgam ser correto ou adequado. Por relacionar a capacidade aos
valores e preceitos morais daquele que realiza a avaliacdo, essa abordagem tem sido
amplamente rejeitada (110) (112).

Por fim, a abordagem funcional examina a capacidade do individuo para tomar
uma decisdo dentro de um determinado contexto, ou seja, analisa se o individuo esta
apto a compreender a natureza e o efeito da sua decisdo no momento em que ela é
tomada (112). Assim, uma pessoa somente sera considerada incapaz se, em certo
momento, estiver impossibilitada de tomar uma decisdo sobre determinada matéria,
em razao de uma condi¢éo incapacitante ou de uma alteracdo no funcionamento da
mente ou do cérebro que a impeca de decidir por si mesma.

Uma vez apresentadas essas consideracdes, passa-se a discorrer sobre o
modelo brasileiro de capacidade juridica e, no item subsequente, sobre o modelo de

capacidade juridica baseado no referencial de Direitos Humanos.

4.1.1 Modelo de capacidade juridica do Direito brasileiro

A capacidade, tal como disposta no Cédigo Civil (113), esta atrelada as
guestdes da ordem civil e, por isso, a maioria da doutrina civilista adota a expressao
“capacidade civil”, o que, todavia, ndo é adequado, pois o instituto da capacidade tem
relevancia para todos os ambitos da vida de uma pessoa, ndo estando restrito ao
regime do Direito Civil (110). Nesse sentido, este trabalho adota o termo capacidade

juridica e nado capacidade civil, pois como serd melhor abordado no topico
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subsequente, a capacidade constitui matéria afeta ao referencial dos Direitos
Humanos (110)(112).

O Cadigo Civil (113), no livro em que trata das pessoas, dispde, em seu primeiro
artigo, que toda pessoa € capaz de direitos e deveres na ordem civil. A legislacéo civil,
a despeito da ampla previsdo do primeiro artigo, divide a capacidade em capacidade
de direito (ou de gozo) e em capacidade de fato (ou de exercicio), de modo que a
capacidade juridica plena apenas é reconhecida para aqueles que dispem tanto da
capacidade de direito quanto da capacidade de fato. Segundo a teoria civilista
brasileira, a capacidade de direito indica as relacdes juridicas nas quais 0s sujeitos de
direito podem figurar (114) (115) e a capacidade de fato, diferentemente, diz respeito
a pratica pessoal dos atos da vida civil que pode sofrer limitagbes em virtude da idade
e do estado de saude. Isso significa que, embora uma pessoa seja considerada capaz
de direito, podera ndo exercer esses direitos de forma pessoal, dependendo, para
tanto, de um representante, no caso da incapacidade absoluta, ou de um assistente,
na hipotese de incapacidade relativa. Enquanto na representagcéo ha a substituicdo
da vontade do incapaz pela vontade do representante, sendo reputados nulos os atos
praticados pelo incapaz (art.166, CC); na assisténcia, o incapaz atua conjuntamente
com seu assistente, havendo um concurso de vontades hierarquicamente idénticas,
de modo que os atos praticados pelo incapaz configuram a hipotese de anulabilidade
(art. 171, CC) que permite posterior ratificacdo pelo assistente.

Nesse sentido, o Cédigo Civil (113) institui o regime das incapacidade ao dispor
em seu art. 3° qgue os menores de dezesseis anos sédo absolutamente incapazes de
exercer pessoalmente os atos da vida civil; e, em seu art. 4°, que 0s maiores de
dezesseis e menores de dezoito anos; o0s ébrios habituais e aos viciados em toxico;
aqueles que, por causa transitGria ou permanente, ndo puderem exprimir sua vontade;
e os prédigos sao considerados relativamente incapazes. Percebe-se, portanto, que
para o Direito Civil a vontade de uma pessoa s6 ira produzir efeitos juridicos se ela for
considerada capaz.

O regime das incapacidades, enquanto reflexo da prépria construcéo do Direito
Civil, foi estruturado tendo por fundamento dois grandes pilares, o contrato e a
propriedade, instrumentos que asseguravam o trafego juridico com vistas a aquisigdo

e a manutencdo do patrimoénio (116). Esse regime, embora tenha passado por
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algumas modificacdes®™", por ser produto das codificacdes de matiz oitocentista que
colocavam o patrimdnio como noc¢ao nuclear das relacdes privadas, € insuficiente para
proteger a pessoa, posto que nao tem como fundamento a dignidade humana, a
autonomia pessoal, a ndo discriminacédo e outras prescricbes de direitos humanos
como seus norteadores (110). N&o obstante a maioria dos civilistas contemporaneos
defenda a releitura de todos os institutos do Direito Civil a partir dos valores
constitucionais, de modo a respeitar a dignidade humana, e ressalte a
excepcionalidade da incapacidade do adulto e sua aplicacdo apenas para o exercicio
das situacdes juridicas patrimoniais, excluindo-se as rela¢gfes juridicas existenciais,
como no exemplo dos direitos de personalidade*'; ndo se verifica entre os civilistas,
mesmo 0S mais progressistas, a defesa da abolicdo da divisdo entre incapacidade
absoluta e relativa e da supressédo da declaracdo da incapacidade legal, tal como
sustenta Albuquerque (110). Ao contrario, a doutrina civilista, desprovida de
embasamento cientifico, permanece defendendo o regime das incapacidades, tal
como posto no Caodigo Civil, sob a justificativa de que “o incapaz reclama um
tratamento diferenciado, na medida em que n&o possui 0 mesmo quadro de
compreensao da vida e dos atos cotidianos das pessoas plenamente capacitadas”
(117) (p.322); “o instituto da capacidade de agir procura proteger as pessoas por ele

atingidas” (114) (p.192); “a lei ndo institui o regime das incapacidades com o propdsito

XXV Consoante o Caodigo Civil de 1916 (174), o rol dos absolutamente incapazes era formado pelos: .
Os menores de dezesseis anos. Il. Os loucos de todo o género. lll. Os surdos-mudos, que ndo puderem
exprimir a sua vontade. IV. Os ausentes, declarados tais por ato do juiz e o grupo dos relativamente
incapazes constituia-se pelos: I. Os maiores de dezesseis e menores de vinte e um anos. Il. As
mulheres casadas, enquanto subsistisse a sociedade conjugal. 1ll. Os prdodigos. V. Os silvicolas.

Esse rol foi alterado pelo Cédigo Civil de 2002 que substituiu a expresséo “loucos de todo o género”
pela expressdo “aqueles que, por enfermidade ou deficiéncia mental, ndo tiverem o necessario
discernimento para a pratica desses atos”; tornou absolutamente incapazes aqueles que, mesmo por
causa transitoria, ndo podiam exprimir sua vontade; alterou a maioridade civil para dezoito anos e
excluiu do rol de incapazes os surdos-mudos; as mulheres casadas e 0s ausentes. Esse rol foi
novamente alterado pelo advento da Lei 13.146 (175) — Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, que
materializou, no &mbito do Direito Brasileiro, a Convencéo Internacional sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia. A atual redacdo do art. 4° retirou do rol dos relativamente incapazes as pessoas de
discernimento reduzido e os excepcionais sem desenvolvimento mental completo; acrescentando
aqueles que por causa transitoria ou permanente ndo puderem exprimir sua vontade, que antes
figuravam no rol dos absolutamente incapazes. As altera¢cbes produzidas pelo Estatuto, a partir da
orientacdo da Convencao, excluem a deficiéncia como critério limitador da capacidade.

XXV Os direitos da personalidade encontram-se elencados nos artigos 11 a 21 do Cédigo Civil, de forma
exemplificativa, ndo limitando a existéncia de outros direitos personalissimos fora do rol elencado.
Trata-se de uma clausula geral que visa proteger a pessoa em seus mdultiplos aspectos existenciais.
Consoante Teixeira e Ribeiro (114) (p. 232), os direitos de personalidade correspondem a “projecdo de
algum aspecto da personalidade em espacos de subjetividade e intersubjetividade, que deve ser
tutelado pelo Estado na medida da necessidade individual, de acordo com os valores que a propria
pessoa estabeleceu como prioritarios para o livre desenvolvimento da sua personalidade”
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de prejudicar aquelas pessoas que delas padecem, mas, ao contrario, com o intuito
de lhes oferecer protegao” (115) (p.228).

Nota-se que o argumento da protecdo vem sendo repetido desde a
promulgacéo do Cdédigo Civil de 1916 e empregado para suprimir direitos humanos da
pessoa, que se torna objeto de protecédo do Estado sem a possibilidade de exercé-los
autonomamente. Ocorre que, como demonstra Albuquerque (110), a melhor forma
para proteger as pessoas em razdo de alguma vulnerabilidade é torna-las mais fortes
e seguras de si através da garantia dos seus direitos ou de mecanismos de apoio para
gue elas se posicionem de forma contundente contra abusos e maus-tratos.

A atribuicdo do rétulo de incapaz a uma pessoa acaba por constituir uma
profecia “autorrealizavel”, pois poucas (ou nenhuma) tentativas serdo empregadas
para aumentar a capacidade decisional da pessoa em relacé@o as diferentes areas da
sua vida (112). Portanto, a resposta do ordenamento juridico para as pessoas que
vivenciam vulnerabilidades especificas deve ser no sentido de garantir seus direitos,
de desenvolver capacidades de resiliéncia e condi¢cdes sociais, de minimizar as
circunstancias desfavoraveis e de promover a agéncia e autonomia do individuo. Em
suma, o reconhecimento da vulnerabilidade deve vir acompanhado da obrigacédo de
promover a autonomia dos sujeitos envolvidos, construindo bases adequadas para
seu exercicio, entendimento que se aplica a crianca.

Com relagéo a crianga, como visto no primeiro capitulo, existe previsdo do seu
direito & participacdo no ECA (7), contudo, o exercicio desse direito encontra-se
restrito a participacdo da vida familiar; da vida politica e em processos judiciais ou
administrativos. O enunciado 138 da 32 Jornada de Direito Civil®*' (118), igualmente,
estabelece que “a vontade dos absolutamente incapazes em razdo da idade é
juridicamente relevante na concretizagdo de situacdes existenciais a eles
concernentes, desde que demonstrem discernimento bastante para tanto”. Observa-
se que as referéncias no ordenamento juridico brasileiro a valorizacédo da vontade da
criangca nos assuntos que dizem respeito aos seus interesses sao reduzidas e

genéricas, pois néo é informado como se dara a valorizagdo dessa vontade; qual sera

XXV As jornadas de Direito Civil sdo organizadas pelo Centro de Estudos Judiciarios (CEJ) do Conselho
da Justica Federal (CJF) e promovem a discusséo entre estudiosos do Direito Civil sobre proposi¢cées
interpretativas do Cédigo Civil, resultando em enunciados que auxiliam os operadores do Direito em
seus trabalhos doutrinarios ou jurisdicionais.
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0 seu peso na deciséo final; o que ocorrera na hipotese de uma vontade da crianca
contraria a vontade dos seus pais ou responsaveis; e o que significa discernimento.

A doutrina civilista justifica a incapacidade do adulto e da criangca em funcéo da
auséncia de discernimento da pessoa, que € comumente entendido como “a
capacidade de compreenséo e analise, provém de uma caracteristica da condi¢ao
humana, se ndo a mais importante, a que melhor define a nossa espécie: a
racionalidade” (119) (p. 191). A titulo de exemplo, Moraes (119) (p. 192) explica que
“‘quando temos discernimento, temos autonomia para decidir o que queremos” e que
a “capacidade se funda no discernimento, na racionalidade do sujeito”. No mesmo
sentido, Teixeira, Rodrigues (120), Nevares e Schreiber, (121), tecendo criticas ao
critério etario de capacidade estabelecido no Cdadigo Civil, concordam que a noc¢éo
juridica de capacidade deve estar atrelada ao discernimento.

Todos os autores citados apresentam uma nocado bastante imprecisa e sem
fundamento cientifico da capacidade ao vincularem tal instituto ao conceito de
discernimento, pois ndo apresentam qualquer evidéncia cientifica que fundamente o
que seja “discernimento”.

Enguanto a capacidade juridica revela os direitos titularizados por uma pessoa,
ou seja, corresponde a capacidade do individuo perante a lei, permitindo, dessa forma,
sua insercdo na comunidade juridica e moral, a capacidade mental, também
denominada decisional, refere-se as habilidades necessarias para tomar uma decisao,
algo que pode ser influenciado por diversos fatores, inclusive ambientais e sociais,
como sera demonstrado no capitulo referente a aplicacdo da autonomia relacional aos
cuidados em saude.

A confusao operada entre capacidade decisional e discernimento pela doutrina
civilista revela-se prejudicial as pessoas que sao judicialmente declaradas incapazes,
sem qualquer avaliacdo concreta das habilidades de decidir a partir de instrumentos
validados como o MacArthur Competence Assessment Tool for Treatment — MacCAT-
T, o teste mais difundido no mundo para a avaliacado da capacidade mental (110), que
sera apresentado nos proximo itens.

Quanto a este ponto, a maioria dos civilistas (117) (115) também sustenta que
a pessoa com deficiéncia fisica ou mental que estiver impossibilitada de manifestar
sua vontade sera considerada relativamente incapaz, enquadrando-se no art. 4°, I,

do Cddigo Civil, o que comprova desconhecimento do novo paradigma acerca da
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capacidade inaugurado pela CDPD (111), que veda a presuncéo de incapacidade das
pessoas com deficiéncia.

Neste capitulo, foi demonstrado que, no ambito do Direito brasileiro, a
capacidade é apresentada a partir de uma construcao binéria na qual existem apenas
duas categorias de pessoas, as capazes e as incapazes. Essa abordagem de tudo ou
nada da capacidade fundamenta-se no status da pessoa, como no caso da crianca,
ou no resultado, como no caso do prédigo cuja decisao sobre seus gastos financeiros
€ motivo para torna-lo incapaz quanto a gestdo do seu patriménio. Este modelo de
capacidade é incompativel com os direitos humanos por ser discriminatoria e
estigmatizante, resultando em uma acepc¢ao que nao considera o tipo ou 0 momento
em que a decisao € realizada.

A inflexibilidade do conceito de capacidade civil, cunhado em um contexto de
excessiva preocupacao com a protecao do patriménio, produz efeitos negativos com
relacdo a crianca-paciente ao retirar-lhe a autonomia para decidir sobre seu proprio
corpo. Percebe-se, dessa maneira, no que tange a capacidade, a necessidade de
especificacdo dos seus dominios de aplicacdo e de uma releitura do instituto
consoante o referencial dos Direitos Humanos.

Tendo em vista que o0 modelo de capacidade juridica do Direito brasileiro foi
construido com o objetivo de proteger o patriménio e bens pessoais, sustenta-se a
adocdo do modelo de direitos humanos da capacidade juridica, tema discutido no

proximo topico.

4.1.2 Modelo de direitos humanos da capacidade juridica

O tema da capacidade juridica a partir do referencial dos Direitos Humanos foi
reformulado com o advento da CDPD (111) que, em seu art. 12 (1) e (2), determina
gue os Estados Partes assegurem as pessoas com deficiéncia o direito de serem
reconhecidas em qualquer lugar como pessoas perante a lei e de gozarem da
capacidade legal em igualdade de condi¢cdes com as demais pessoas em todos 0s
aspectos da vida. Essa norma corroborou com a mudanca de paradigma sobre a
capacidade juridica que, como esclarece Albuquerque (110), foi também influenciada
por outros dois fatores: o reconhecimento da capacidade como uma questao
intrinseca a dignidade humana; e a incompatibilidade da declaracéo de incapacidade

(e por conseguinte da interdicdo) com os principios da ndo discriminacdo e da néo
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estigmatizacdo que eram desrespeitados no caso das pessoas com deficiéncia
intelectual e com transtorno mental.

Assim, todas as pessoas devem ter, a partir do advento da CDPD, o direito a
capacidade juridica. Uma vez que a capacidade materializa no campo juridico o
exercicio da autonomia pessoal e essa é elemento ético-constitutivo da dignidade
humana, conclui-se que a capacidade juridica € expressao desse valor inerente as
pessoas e, por isso, 0s sistemas normativos ndo podem obstar o exercicio da
autonomia por meio de instrumentos legais que declaram a incapacidade da pessoa
e determinam sua interdicédo (110).

Com a mudanca introduzida pela CDPD, a compreensdo da capacidade
juridica, no ambito dos direitos humanos, passa a ser feita baseada mormente no
Comentério Geral N° 1 do Comité sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia que
se dedica a interpretacéo do art. 12 da CDPD e no QualityRights — Protecting the right
to legal Capacity in mental health and related services da OMS (110).

Consoante o Comité (47), a capacidade juridica e a capacidade mental sédo
conceitos diferentes. A capacidade juridica relne a capacidade de ser titular de
direitos e obrigacfes (capacidade legal) e a capacidade de exercer esses direitos e
obrigac@es (legitimidade para agir ou agéncia legal), sendo um conceito decisivo para
garantir a participacao do individuo na sociedade. Observa-se que essa classificacdo
assemelha-se a classificacdo do Direito brasileiro, contudo, como demonstrado, 0s
civilistas vinculam a capacidade para exercer direitos (capacidade de fato) ao
discernimento, nocdo imprecisa e nao cientifica que tem ocasionado a declaracao
equivocada de incapacidade daquelas pessoas que apresentam alguma deficiéncia
intelectual ou transtorno mental.

A capacidade mental, diferentemente, refere-se a capacidade para tomar
decisfes e pode ser avaliada conforme as trés abordagens mencionadas: abordagem
baseada no status; abordagem baseada no resultado e abordagem funcional.
Segundo o Comité (47), a capacidade mental ndo deve ser mais utilizada para
determinar o exercicio da agéncia legal, pois, de acordo com o art. 12 da CDPD (111),
os déficits de capacidade mental, presumidos ou reais, ndo podem ser usados como
justificativa para negar a capacidade juridica.

O Comité (47) explica que a capacidade mental ndo € um fendmeno objetivo,
cientifico e natural, mas depende dos contextos sociais e politicos, tal como as

disciplinas, profissfes e préaticas que desempenham um papel central na avaliagdo da
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capacidade mental. O Comité (47) também observou, a partir dos relatérios dos
Estados-partes, que a maioria ndo diferencia os conceitos de capacidade mental e
capacidade juridica, de modo que uma pessoa tem o seu direito a capacidade negado
guando considerada sem aptidao suficiente para tomar decisbes em razdo de uma
deficiéncia cognitiva ou psicossocial. Assim, o Comité (47), além de rechacar a
abordagem da capacidade baseada no status, pois declara uma pessoa mentalmente
incapaz devido a sua deficiéncia, e a abordagem baseada no resultado, que vincula a
capacidade a consequéncia da decisédo; também se posiciona contrario & abordagem
funcional, pois ela, ao perquirir a aptiddo da pessoa para tomar uma decisdo, na
pratica, ignora os fatores que podem impedi-la de aplicar determinada informacédo a
sua realidade, como no caso de desordens compulsivas, e ainda desconsidera que as
decisdes tomadas por uma pessoa nao se restringem as motivacdes racionais.
Portanto, considerando que todas as pessoas tomam decisfes insensatas e
irracionais, em maior ou menor grau, o Comité advoga pelo reconhecimento da
capacidade juridica universal, de modo que as dificuldades no exercicio da
capacidade ndo podem servir de justificativa para declarar alguém incapaz. O Comité,
dessa forma, propde a substituicdo das trés abordagens citadas (status, resultado e
funcional) pela abordagem da tomada de decisdao apoiada. Isso significa que néo é
mais aceitavel o modelo da decisdo substituta, porguanto se fundamenta em valores
e crencas externos, antes os Estados tém o dever de fornecer os suportes de apoio
para que as pessoas consigam tomar uma decisdo sobre questbes afetas a prépria
vida.

A abordagem baseada na tomada de decisdo apoiada é central para o0 modelo
de capacidade juridica que tem como referencial os Direitos Humanos e consiste em
uma série de suportes para apoiar aqueles cujas habilidades decisionais encontram-
se debilitadas. Essa abordagem néo tem relacdo direta com a deficiéncia ou com o
transtorno mental, sendo enderecada a todas as pessoas com inabilidade decisional,
ou seja, que nao demonstram as seguintes habilidades conforme os estudos
realizados por Grisso e Appelbaum: a) habilidade para entender as informacdes
envolvidas na situacdo; b) habilidade para reté-las; c) sopesar a informacdo e as
consequéncias da tomada de determinada decisdo; d) comunicacdo da decisédo
tomada (98).

O art.12 (3) da CDPD (111) ndo especifica como sera esste apoio, devendo,

por isso, ser entendido como um termo amplo que engloba o apoio familiar, circulos
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de apoio, ombudsman pessoal, advocacy, dialogo aberto, entre outros (110). A
apresentacdo de cada um destes suportes foge ao objetivo deste capitulo, ndo
obstante, enfatiza-se que se trata de uma mudanca crucial na forma de enxergar a
capacidade dos adultos vulneraveis. Independente do suporte adotado, o apoiador
devera agir de acordo com a vontade e as preferéncias da pessoa apoiada,
empreendendo esforcos para fornecer informacdes de forma adequada e
compreensivel, permitindo, assim, que a pessoa tome uma decisdo consoante seu
plano de vida.

O empreendimento do Comité em prol da tomada de decisdo apoiada merece
ser reconhecido, todavia, a interpretacdo do art.12 da CDPD dada pelo Comité néo
tem sido adotada pelos Estados em geral. A partir dos argumentos de um grupo de
psiquiatras contrarios a radicalidade do Comité, Albuquerque (110) esclarece que a
completa desvinculacdo dos conceitos de capacidade juridica e capacidade mental
pode gerar danos as pessoas com deficiéncia mental e intelectual. Algumas pessoas,
mesmo contando com suportes de apoio, hdo conseguirdo tomar uma decisdo em
razdo das consequéncias severas que determinadas deficiéncias, doencas
neuroldgicas e quadros psicoticos podem causar. Assim, ndo obstante a regra seja a
presuncdo de capacidade, sendo amplamente aceito que a deficiéncia e o transtorno
mental ndo podem, por si s0, embasar uma declaracdo de incapacidade, em situacdes
excepcionais, quando os suportes de apoio se mostram insuficientes, a tomada de
deciséo substituta em virtude da inaptiddo completa para tomar uma decisdo se revela
necessaria.

Este trabalho, apesar de reconhecer que a abordagem da tomada de decisao
apoiada deve ser a referéncia principal de um modelo de capacidade juridica
alicercado no referencial dos Direitos Humanos, ndo descarta a importancia do
conceito de capacidade mental e sustenta que sua avaliacdo deve se dar a partir de
uma abordagem funcional, o que se aplica inclusive para a compreensao da
capacidade sanitaria das criancas, tema que sera tratado em item proprio. Na
abordagem funcional, a capacidade esta diretamente ligada ao tipo de decisdo a ser
tomada, ao momento especifico e ao contexto particular na qual a deciséo se insere.
Isso significa que o fato de uma pessoa ser considerada capaz para decidir sobre
determinado assunto ndo impede que ela seja considerada incapaz para outro
assunto e, da mesma forma, ainda que essa pessoa seja tida por capaz em

determinado momento, podera, em outra época, ser considerada incapaz (98). Essa
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abordagem considera a capacidade como algo continuo que pode ser promovido; a
capacidade ndo € estatica, ao contrario, pode ser modificada conforme a adocédo de
medidas promocionais.

Neste topico, foi demonstrado que no modelo de capacidade juridica embasado
no referencial dos Direitos Humanos, o direito a capacidade juridica € reconhecido
como um direito absoluto de modo que ninguém pode ser declarado incapaz. Dessa
forma, ainda que algumas pessoas, em determinado momento, apresentem uma
inabilidade para decidir, serdo consideradas capazes, podendo recorrer a suportes de
apoio no processo de tomada de decisdo. Se tais suportes revelarem-se insuficientes,
apos a avaliacdo da capacidade decisional, podera indicar ou ter designado um
curador para decidir por ela com base na sua vontade e preferéncias. (110).

A despeito do reconhecimento do direito a capacidade juridica, foi ressaltado
gue a capacidade juridica universal totalmente independente da capacidade mental
ndo € aceita na maioria dos paises, existindo grande discordancia quanto a
intepretacdo do art. 12 da CDPD proposta pelo Comité. Se com relagédo a capacidade
do adulto ainda nao é aceita o reconhecimento da capacidade juridica completamente
desvinculada da capacidade mental, a discussdo sobre a capacidade juridica das
criancas é ainda maior, de modo que até mesmo o0s paises com legislacdo mais
avancada ndo abandonaram o critério da idade como delimitador da capacidade
juridica das criancas. Sob o enfoque dos direitos humanos, o regime da capacidade
da crianca deve ser compreendido a partir do conceito de capacidades em evolucéo
e, como sera visto, a abordagem funcional também sera util para avaliar as habilidades
decisionais da crianga no contexto dos cuidados em saude, ou seja, para determinar

sua capacidade sanitaria.

4.1.3 Modelo de Direitos Humanos da Capacidade Juridica da Crianca:
capacidades em evolucao

As criangas, embora reconhecidas como sujeitos de direitos pela CDC (5) e
pelo ECA (7), sdo consideradas juridicamente incapazes pelo Cédigo Civil (113) e, por
essa razao, ndo podem exercer pessoalmente seus direitos. Entretanto, defende-se
nesta tese que sua incapacidade juridica ndo pode ser empregada como fundamento
para obstar a analise das suas capacidades evolutivas, principalmente no ambito dos
cuidados em saude. O art. 5° da CDC (5) e o art. 3° (h) da CDPD (111) asseguram
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expressamente o0 respeito as capacidades evolutivas da crianca nos diferentes
contextos nos quais ela se encontra. Esse conceito é central para o equilibrio
ordenado na CDC (5) entre o reconhecimento da crianga enquanto agente ativo em
sua propria vida e a necessidade de sua protecdo em funcdo da sua maturidade em
desenvolvimento.

O conceito de capacidades evolutivas da crianca foi objeto de estudo
promovido pela UNICEF Innocenti Research Centre e pela organizagédo sueca Save
the Children, coordenado por Lansdown (4), que contou com o apoio de Varios
pesquisadores reconhecidos internacionalmente na area dos direitos da crianca e do
desenvolvimento infantil. Essa € a pesquisa mais completa sobre as capacidades
evolutivas da crian¢ca que se tem até hoje, sendo inclusive citada pelo Comité nos
Comentério Gerais de numero 7 e 12 (41) (43). Dada a sua importancia, este
documento sera utilizado para a compreensao do conceito.

O conceito de capacidades evolutivas corresponde ao reconhecimento da
crianca enquanto sujeito ativo em seu proprio desenvolvimento, conforme o
desenrolar das suas capacidades (4). A énfase é colocada nas habilidades da crianca
e ndo na idade como determinante ao exercicio pessoal dos seus direitos humanos.

Segundo o Comité (41), esse conceito refere-se aos processos de
amadurecimento e de aprendizado por meio dos quais as criancas adquirem,
progressivamente, conhecimento, competéncias e compreensao, em particular, a
compreensao dos seus direitos e como eles podem ser realizados da melhor forma.
O Comité assinala que as capacidades evolutivas da crianca devem ser interpretadas
como um principio positivo habilitador, ou seja, ndo pode ser empregado para justificar
praticas autoritarias que restringem a autonomia da crianca e sua autoexpressao sob
a alegagéo de sua relativa imaturidade e necessidade de socializagdo. O art. 5°,

assim:

contém o principio de que os pais (e outros) tém a responsabilidade
de ajustar continuamente os niveis de apoio e de orientagdo que
oferecem a uma crianca. Esses ajustes devem levar em consideracao
0s interesses e desejos da crianca, bem como suas habilidades para
tomar decisdes autbnomas e para compreender os seus melhores
interesses” (41) (para.l17).

Nesse sentido, as capacidades evolutivas aproximam-se do conceito de

capacidade mental, pois o artigo 5° da CDC reconhece que o fator preponderante para



115

gue a crianca possa exercer seus direitos e se autodeterminar é a demonstracédo das
habilidades necessarias para tanto. Isso implica a transferéncia progressiva das
responsabilidades referentes as tomadas de decisdo para a criangca a medida que ela
adquire as habilidades decisionais requeridas, além de disposicdo para agir dessa
forma (4). Quanto a esse ponto, ressalta-se que os direitos previstos na CDC se
aplicam a todas as criancas, independentemente da sua capacidade mental, estando,
em questao, a responsabilidade pelo exercicio desses direitos.

O conceito de capacidades evolutivas representa uma mudanca fundamental
na percepcao tradicional segundo a qual as criancas sdo objeto de protecédo e
“propriedade” dos seus genitores. Este conceito sublinha que a necessidade de
protecdo da crianca deve vir acompanhada da criacdo de um contexto que promova
o desenvolvimento méaximo das suas habilidades decisionais para, assim,
efetivamente participar em todos os aspectos que afetam a sua vida.

O conceito, portanto, € central para o equilibrio incorporado na CDC que, ao
mesmo tempo, coloca a crianga como agente ativo da sua prépria vida, devendo-lhe
ser assegurado o direito de ser ouvida e de se autodeterminar, progressivamente, no
exercicio dos seus direitos e, igualmente, garante o seu direito a protecdo. Esse
conceito fornece a base para um respeito apropriado pela agéncia da crianca, sem a
expor prematuramente as responsabilidades totais normalmente associadas a idade
adulta.

Em sintese, a previsdo de que as criancas possuem capacidades em evolucao
reconhece a relevancia dos estudos da psicologia do desenvolvimento infantil para a
adequada compreensédo e aplicacdo dos direitos previstos na CDC (122), pois a
crianca devera ser vista como um sujeito em processo de amadurecimento
psicoldgico, cognitivo, social e moral.

Segundo a pesquisa de Lansdow (4), a expressao capacidades evolutivas pode
ser melhor ser compreendida a partir de trés perspectivas conceituais que evidenciam
a obrigacao tripartite dos Estados em matéria de direitos humanos: um conceito
promocional do desenvolvimento da crianca; um conceito participativo ou
emancipatorio; e um conceito protetivo.

Assim, em primeiro lugar, trata-se de um conceito promocional na medida em
gue reconhece o direito ao desenvolvimento das capacidades e da autonomia da
crianca através da realizacdo de outros direitos consagrados na CDC (5), por

exemplo, dos direitos assegurados nos arts. 23, 27, 28, 29 e 31 que, resumidamente,
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dizem respeito a educacao, ao ambiente adequado de vida e ao lazer. Isso significa
gue Estados-partes tém a obrigacéo de promover o desenvolvimento cognitivo, social,
emocional, fisico e moral das criancas.

As criancas ndo sao receptoras passivas do ambiente no qual estéo inseridas,
ao contrario, pesquisas sobre o desenvolvimento infantil, apontadas por Lansdown
(4), demonstraram que as criancas respondem aos estimulos provocados pelo
ambiente, envolvendo-se ativamente de forma intencional até mesmo na primeira
infancia. Essas pesquisas, a partir dos estudos de Vygotsky, comprovaram que as
habilidades das criancas sdo desenvolvidas de maneira mais efetiva através da
interacdo com adultos e com outras criangas e sdo consistentes com o conceito de
autonomia relacional anteriormente apresentado. No contexto dos cuidados em saude
com criancas, portanto, um modelo relacional de cuidado é desejavel, pois pais e
profissionais de saude podem cooperar com o desenvolvimento das habilidades
decisionais da crianca, tornando o processo de tomada de decisdo mais participativo
e menos conflitante.

Em segundo lugar, a expressao “capacidades evolutivas” refere-se a um
conceito participativo ou emancipatoério, pois enfatiza o exercicio dos direitos da
crianca em conformidade com suas habilidades decisionais, impondo aos Estados a
obrigacdo de respeitar esse exercicio.

Nessa perspectiva, h4 uma interrelagdo entre as capacidades evolutivas da
crianca e o seu direito a participacao, pois sua participacdo nos assuntos que a afetam
€ o0 instrumento através do qual ela é estimulada para desenvolver sua personalidade
e suas capacidades evolutivas (43). Enfatiza-se que néo obstante o art. 12 da CDC
estabeleca que as opinides da crianca sobre os assuntos que lhe séo afetos sejam
consideradas em funcdo da idade e da maturidade, isso ndo significa que a
participacdo da crianca apenas ocorrera quando ela tiver a habilidade necessaria para
decidir. Existem varias formas de participacdo e, por isso, como ja assinalado no
capitulo 2, o Comentério Geral No.12(ONU, 2009) explicita que os Estados ndo devem
partir da premissa de que a crianga € incapaz de expressar seu ponto de vista, antes
devem pressupor que ela tem habilidade para formar suas préprias opiniées. 1sso
significa que a crianca ndo precisa, primeiramente, comprovar que é detentora de
certa habilidade para que seu direito a participacao seja respeitado.

O art. 5°, conjuntamente com o art. 12 da CDC, altera o entendimento acerca

da capacidade da crianca para exercer seus direitos, pois ndo € necessario que ela
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alcance a maioridade (18 anos) para, a partir de entdo, comecar a exercé-los. As
criancas tém o direito ao apoio, ao incentivo e ao reconhecimento das suas
habilidades para tomar decis6es de acordo com suas preferéncias e desejos. Impde-
se, dessa forma, um 6nus para os pais e para o0 Estado que devem permitir que a
crianca assuma progressivamente a responsabilidade pelas decisdes sobre as quais
elas demonstram estar aptas e dispostas a tomar (4).

N&o héa contraposicdo entre o exercicio dos direitos das criancas conforme o
reconhecimento de suas habilidades decisionais e o0 respeito pelos direitos e
responsabilidades dos pais na educacéo e orientacao, pois o Comité (123) reconhece
o papel fundamental dos pais e dos cuidadores na orientacdo e na construcao de um
ambiente seguro ao desenvolvimento holistico da crianca, previsto nos arts. 6 e 29 da
CDC (5). Contudo, o Comité (123) sublinha que os pais e cuidadores devem ajustar
continuamente os niveis de apoio e orientacdo aos interesses e as habilidades da
crianca para a tomada de decisbes autbnomas. Isso requer dos pais e dos
responsaveis a adocdo de atitudes centradas na crianga, pois os direitos e as
responsabilidades que eles tém para fornecer direcao e orientacdo deverao estar de
acordo com as capacidades evolutivas da crianca. Nesse sentido, o Comité (43)
também sublinha que a direcdo e a orientacdo se transformam em conselhos, mas
essa mudanca ndo ocorre a partir de um ponto fixo no desenvolvimento da crianca,
ao contrario, acontece gradativamente a medida que ela recebe incentivo para
contribuir com seus pontos de vista.

Assim sendo, as criancas deve ser dada a oportunidade de observar e praticar
aspectos da tomada de decisdo para que, progressivamente, conforme o
desenvolvimento das suas capacidades evolutivas, seu poder de influenciar a decisao
final tenha 0 mesmo peso ao que é conferido aos genitores. Quanto maior a
oportunidade para a tomada de decisdes for dada a uma crianga, melhor suas
habilidades decisionais serdo desenvolvidas e, consequentemente, elas estardo mais
aptas para exercitar o seu direito a participacdo, fazendo escolhas informadas. Por
outro lado, limitar a autonomia das criangas, quando elas manifestam o desejo de
participar, produz um sentimento de impoténcia e baixa autoestima (4). As criangas
passam a se sentir moralmente inferiores quando tomam consciéncia de que suas
opinides ndo sao devidamente consideradas e que, na hipdtese de dissenso, sua

opinido sera facilmente ignorada (4). Essa questéo é especialmente tormentosa no
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ambito dos cuidados em saude, em que se discute a recusa de tratamento da crianca,
tema tratado no préximo capitulo.

Essa segunda perspectiva do conceito de capacidades evolutivas aproxima-se
do conceito de capacidade mental, pois reconhece que as criancas detém habilidades
decisionais e essas, tal como ocorre com as habilidades decisionais dos adultos,
diferem-se conforme a natureza da decisdo, suas experiéncias pessoais e seu
contexto sociocultural. Partindo-se dessa premissa, no préximo item, a nocdo de
capacidades evolutivas da crianca sera aplicada ao contexto dos cuidados em saude,
sendo feita uma analise da capacidade sanitaria da crianca, ou seja, da sua
capacidade especifica para tomar decisdes na area da saude (124) (15).

Por fim, em terceiro lugar, as capacidades evolutivas da crianca apontam para
sua necessidade de protecdo, pois € reconhecido que a crianca € uma pessoa em
processo de amadurecimento, ndo estando suas habilidades decisionais plenamente
consolidadas. Assim, em consideracdo aos melhores interesses da crianca, 0s
Estados devem adotar medidas legislativas e administrativas para protegé-las da
violéncia fisica e psicologica, da exploracdo econémica, do abuso sexual, dentre
outras praticas que possam |Ihe causar dano. Igualmente, os pais ou responsaveis tém
o dever de proteger os melhores interesses da crianca na tomada de decisGes
pessoais. Quanto a isso, as legislacdes, em geral, partem do pressuposto de que os
pais em amor aos seus filhos estardo motivados para tomar decisbes que melhor
promovam seu bem-estar, estando também em posicéo privilegiada para conhecer
suas necessidades.

Na avaliacdo das capacidades evolutivas da crianca, exige-se uma maior
demonstracao de habilidade decisional quando a decisédo a ser tomada envolver um
alto risco aos melhores interesses da crianca (4). Em funcéo da sua vulnerabilidade
acrescida e da sua necessidade de protecdo, quando o resultado da deciséo lhe
trouxer algum dano ou importar em risco maior do que € considerado normal, passa-
se a exigir uma demonstracado mais contundente da habilidade para decidir. Ressalta-
se, contudo, que a ndo observancia dos desejos expressos da crian¢a so sera possivel
se, primeiro, restar demonstrado que ela ndo detém as habilidades necessarias para
tomar uma decisao e, segundo, se 0s riscos associados a sua escolha se revelarem
contrarios aos seus melhores interesses.

As criancas tém direito a protecao até que tenham adquirido maior forca fisica

e emocional, experiéncias e conhecimentos, no entanto, a protecdo convencional
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baseada em um modelo no qual a crianca é colocada em uma posi¢ao passiva, isto
€, de objeto vulneravel, precisa ser revista (4), principalmente no contexto dos
cuidados em saude, em que se lida com aquilo que € mais intimo do ser humano: seu
corpo. Nos cuidados em saude, a autoridade parental inclui o direito de consentir ou
rejeitar tratamentos médicos, todavia, como sera analisado no proximo item, a
pressuposicao de que os pais estdo na melhor posicéao para tomarem decisdes pelos
seus filhos ndo pode ignorar suas capacidades evolutivas.

A CDC, ao reconhecer as capacidades evolutivas da crianca (art. 5°) para
exercer seus direitos e o seu direito de ter suas opinides consideradas nos assuntos
gue a afetam (art. 12), introduz um desafio as construcdes tedricas sobre a infancia e,
consequentemente, aos modelos legais sobre direitos da crianca existentes, pois nao
€ possivel prescrever idades definidas nas quais todas as criancas estardo aptas para
tomar uma decisdo. Tampouco € possivel criar estruturas legais suficientemente
flexiveis para acomodar as habilidades amplamente varidveis das criancas nos
diferentes aspectos de suas vidas. Assim, 0os modelos legais serdo sempre
imperfeitos. A despeito disso, € possivel comecar a ouvir e a respeitar as perspectivas
externas pelas criancas, principalmente no contexto dos cuidados em saude onde o
seu corpo € objeto de intervencoes.

A maioria dos sistemas juridicos estipulam uma idade a partir da qual a crianca
pode se responsabilizar por suas escolhas sem fazer referéncia as pesquisas
existentes acerca das habilidades decisionais dela (4). E o que ocorre no Direito
brasileiro, no qual apenas a partir dos 18 anos a pessoa é considerada capaz para
todos os “atos da vida civil”, limite arbitrario que desconsidera as pesquisas na area
do desenvolvimento infantil. Além disso, a limitacdo do exercicio pessoal dos direitos
da crianca ndo vem acompanhada de estratégias para promover sua agéncia ou
oportunidades para que a crianga desenvolva e demonstre suas habilidades.

As abordagens protetivas que tornam as criangcas muito dependentes do apoio
dos adultos sdo prejudiciais, pois podem deixar as criancas despreparadas para
identificar situagdes de abuso. Criangas subservientes, desacostumadas a exercitar
suas escolhas ou a desafiar a autoridade adulta, tornam-se mais vulneraveis ao abuso
e a exploragdo por outros adultos (4). A protecdo excessiva, assim, além de prejudicar
a confianga da crianca, aumenta sua vulnerabilidade.

Os melhores interesses da crianga ndo serdo alcancados ignorando ou

minando a contribuicdo que as proprias criancas sédo capazes de fazer em prol do seu
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bem-estar de modo. Por essa razdo, o Comité (41) dispbe expressamente que 0S
melhores interesses da crianca devem ser definidos em consideracdo as suas
capacidades evolutivas. Véarias pesquisas trazidas por Lansdown (4) revelam que as
criancas conseguem, quando estimuladas, exercer sua agéncia e desenvolver
estratégias para sua propria protecao. A recusa em permitir que as criancas tomem
decisfes sobre as quais elas sentem-se capazes para fazer ndo necessariamente as
protege, pois elas ficam desprovidas de informacdes e de experiéncias para tomarem
decisbes ao longo da vida.

A protecdo que determinada crianca necessita pode ser definida a partir de
alguns fatores, tais como: grau de aceitacdo social e cultural do comportamento,
expectativa ou experiéncia; nivel de suporte proporcionado pelos adultos na vida da
crianga; grau de agéncia experimentado pela crianga no enfrentamento da situagéo;
personalidade e pontos fortes da crianca (4).

A protecdo da crianca deve ser feita de um modo que reconheca suas
capacidades evolutivas e seus direitos humanos, principalmente aqueles que lhe
conferem a possibilidade de adotar uma postura mais ativa nos assuntos que a afetam
diretamente. Portanto, a protecdo conferida pelos adultos que desconsidera as
capacidades evolutivas da crianca, negando-lhes a oportunidade de contribuir para
seu proprio bem-estar é contraria aos direitos humanos. Dessa forma, deve ser
assegurada a crianca a assuncao gradual do direito de exercer seu poder decisério
conforme o desenvolvimento das suas habilidades decisionais, em suma, conforme
suas capacidades evolutivas.

A constatacdo de que as criancas nao adquirem habilidades decisionais
meramente como consequéncia da idade, mas sim através da experiéncia, da cultura
e das medidas de apoio ofertadas pelos pais e pelos cuidadores, tem implicacdes para
determinar a estrutura legal mais eficaz para respeitar o seu direito de participar e
assumir responsabilidades pelas decisdes que demonstrem estar aptas para tomar.
O modelo baseado apenas na idade, por ndo considerar as habilidades decisionais
da crianca, o tipo ou 0 momento em que a deciséo € realizada, tem sido contestado
(4), assim, outros modelos séo sugeridos: 1. Eliminacdo de todos os limites de idade
e substituicdo por uma estrutura de avaliagéo individual da habilidade decisional para
exercer qualquer direito em particular. Alternativamente, a lei poderia introduzir uma
presuncdo de capacidade para todas as criangas com o O6nus dos adultos de

demonstrarem a incapacidade da crianca para restringir o exercicio pessoal dos seus
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direitos. 2. Introducdo de um modelo que inclua limites de idade, mas que assegure
também o exercicio pessoal do direito pela crianca que demonstre ser capaz para
tanto, mesmo fora do limite de idade estabelecido. Neste modelo, diferentemente do
anterior, ndo ha uma presuncéo de capacidade geral para todas as criangas, mas a
estipulacdo de idades minimas conforme a matéria, ndo se excluindo a possibilidade
da crianca, que ndo tem a idade fixada, comprovar sua habilidade decisional através
da avaliacdo da sua capacidade mental. 3. Previséo legal de limites de idade apenas
para os direitos que coloquem a crianga sob o risco de serem abusadas ou
negligenciadas por adultos e presuncdo de capacidade em relagédo a outros direitos
(4).

Sustenta-se que uma presuncéo geral de capacidade para todas as criangas,
tal como proposto pelo primeiro modelo, néo se revela adequada, pois o conceito de
capacidades evolutivas reconhece que a crianca encontra-se em um processo de
amadurecimento e, portanto, precisa ser protegida ao longo deste processo. Assim,
como salientado anteriormente, transferir para a crianga a responsabilidade pela
deciséo final independentemente de qualquer avaliagcdo da sua habilidade decisional
e do seu contexto familiar € desconsiderar sua vulnerabilidade acrescida; o seu direito
a protecao e sua autonomia relacional. Além disso, a previsdo de idades minimas para
a realizacao dos direitos da crianca esta em consonancia com as determinacdes do
Comité (38) (41) (43) e, nesse sentido, a UNICEF (8), a partir de uma revisao da
situacdo da América Latina e do Caribe, apresenta estudo sobre as idades minimas
legais para o0 casamento, para o0 consentimento sexual, para o consentimento médico,
para admissdo ao emprego, para a educacgao obrigatoria e para a responsabilidade
penal. Observa-se que para cada area da vida da crianca, ha um exame dos fatores
que devem influenciar a previsédo da idade minima que se considera adequada para o
exercicio pessoal dos direitos. Neste trabalho, apenas a idade minima para o
consentimento informado sera discutida dada a sua relacdo estreita com o exercicio
dos direitos humanos da crianca submetida a cuidados em saude.

O documento da UNICEF (8) enfatiza que o principal objetivo ao estabelecer
idades minimas e inclui-las na legislacdo néo é limitar o exercicio dos direitos ou
dificultar o exercicio da autonomia da crian¢a, mas protegé-la, evitando a tomada de
decisbes prematuras sem a devida compreensédo das consequéncias que poderao
afetar negativamente o resto das suas vidas. O documento também ressalta que a

instituicdo das idades minimas pela UNICEF (8) foi pensada em consonancia com o
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reconhecimento das capacidades evolutivas da crianca e assenta-se em revisao de
literatura de estudos na area das habilidades decisionais das criancas; compilacdo de
dados sobre idades minimas fornecidos pelos escritérios nacionais da UNICEF na
Ameérica Latina e no Caribe; e nos Comentarios Gerais do Comité, bem como nos
Relatorios enviados pelos Estados ao Comité.

O conceito de capacidades evolutivas da crianca, como visto, tem profundas
implicacbes no exercicio dos direitos humanos da crianga e consolidam o
entendimento ja referendado por pesquisas empiricas que as habilidades decisionais
dela sdo dinamicas. Assim, enxergar a capacidade da crianca de forma estatica
representa uma falha, pois deixa de refletir o processo de desenvolvimento no qual
ela se encontra. Dessa forma, uma previsao legal genérica da incapacidade juridica
da crianca que desconsidere suas capacidades evolutivas e, portanto, a avaliacédo das
suas habilidades decisionais nas diversas areas em que ela atua, estard em
desacordo com o arcabouco normativo dos direitos humanos.

Uma vez apresentados os modelos de capacidade juridica baseado nos
direitos, um primeiro fundamentado na CDPD e um segundo, especifico para a
crianca, consoante a CDC, o proximo tépico discute as repercussdes das mudancas

introduzidas pela CDPD no tema da capacidade juridica da crianca.

4.1.4 Implicacdes da Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia

para a capacidade juridica da crianca

Existem poucos artigos analisando a interface entre a CDPD (111) e a CDC (5),
em razdo do entendimento predominante de que a CDPD apenas repetiu os direitos
ja reconhecidos na CDC (125). Todavia, Sandland (125) sustenta que o novo
paradigma sobre a capacidade juridica introduzido pela CDPD (111) impacta
profundamente as disposi¢cdes da CDC (5). Segundo o autor, 0 modelo social de
deficiéncia previsto na CDPD (111), no qual a deficiéncia emerge da interacdo entre
os impedimentos de longo prazo e as diversas barreiras, pode ser aplicado ao
contexto da crianca. O modelo social de deficiéncia afasta-se do ideal de autonomia
do liberalismo politico e juridico, abordado no capitulo 3, e coloca como premissa a
visdo de que todas as pessoas precisam de apoio para serem livres e autbnomas.
Como visto, de acordo com o Comité sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia

(47), o paradigma da tomada de decisdo substituta cede lugar ao paradigma da
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tomada de decisdo apoiada, consequentemente, o0 respeito a autodeterminacéao e a
capacidade juridica das pessoas com deficiéncia passa pelos suportes de apoio e pela
remocgdo das estruturas e das barreiras sociais que impedem o exercicio desses
direitos e a participacao ativa na sociedade em igualdades de condigbes com as
demais pessoas.

Sandland (125) aplica esse modelo as criancas, defendendo que a “infancia”
deve ser percebida da mesma forma que a “deficiéncia”, ou seja, assim como a
barreira ao exercicio da capacidade e a participacao na sociedade néo é a deficiéncia
em si, mas uma combinacéo de fatores sociais, culturais, e de obstaculos fisicos e
comportamentais que as pessoas com deficiéncia encontram nas suas vidas diarias;
a infancia, igualmente, pode ser compreendida como uma fase da vida na qual,
equivocadamente, um conjunto de limitacBes juridicas e outras sdo impostas
independentemente da avaliacdo das habilidades decisionais da crianca. O autor nao
desafia a validade ou a perspectiva da infancia delineada na CDC que as reconheceu
como sujeitos de direito, mas sustenta que a estratégia para promover os direitos das
criancas que tenham ou ndo uma deficiéncia é a adogéo de medidas necessarias para
remover as barreiras a sua participacdo na sociedade.

Assim, a partir do pressuposto de que a capacidade juridica é um atributo
universal inerente a todas as pessoas em virtude de sua humanidade (47), Sandland
(125) defende que esse pressuposto deve incluir as criangcas, de modo que a
abordagem da tomada de decisdo apoiada serviria também elas, removendo-se o
modelo da decisdo substituta. Além disso, sustenta que o critério dos melhores
interesses da crianca deve ser substituido pelo critério das preferéncias e vontades.
Nesse ponto, critica a CDPD por ter mantido o critério dos melhores interesses da
crianca e por ser ambigua ao prever que todas as pessoas com deficiéncia, inclusive
as criangas, tém direito ao igual reconhecimento perante a lei, mas, a0 mesmo tempo,
nao permitir o exercicio desse direito pela crian¢ca com deficiéncia, constituindo isso
discriminagéo em razédo da idade.

Em resumo, Sandland (125) argumenta que a abordagem da capacidade
baseada no status, segundo a qual todos os menores de 18 anos, independentemente
da habilidade decisional, ndo podem exercer seus proprios direitos, estando sujeitos
aquilo que terceiros consideram ser os seus melhores interesses, nao é defenséavel.
A proposta de Sandland (125) € a equiparacdo das criancas aos adultos com

fundamento no principio da ndo discriminacéo (art. 3, b, CDPD). Dessa forma, conclui
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que se o direito internacional das criancas nao estiver (ainda) preparado para
incorporar o novo paradigma da capacidade juridica universal e a abordagem da
tomada de decisdo apoiada, deve ao menos abandonar a abordagem do status em
prol da abordagem funcional da capacidade da crianca.

De fato, a abordagem que melhor se coaduna com o modelo de direitos
humanos € a funcional, pois examina a capacidade de um individuo para tomar uma
decisdo dentro de um determinado contexto. No entanto, uma presuncdo geral de
capacidade para todas as criangas que transferisse a responsabilidade pela decisao
final independentemente de qualquer avaliagcdo da sua habilidade decisional e do seu
contexto familiar poderia violar o direito da crianca a protecdo decorrente do
reconhecimento da sua vulnerabilidade acrescida.

Com relacéo ao exercicio pessoal dos direitos humanos pela crianca quando
ela encontra-se na condi¢cdo de paciente, embora, como anteriormente esclarecido,
nao haja limite de idade para que ela seja ouvida e participe do processo terapéutico,
seu envolvimento podera ser maior ou menor, dependendo da sua maturidade (43).
Nesse sentido, o proximo item traz as implicacdes do conceito de capacidades
evolutivas para a realizacdo dos direitos da crianca no ambito dos cuidados em saude,

abordando o conceito de capacidade sanitaria.

4.2 CAPACIDADE SANITARIA: PRESSUPOSTO PARA O EXERCICIO DA
AUTONOMIA NOS CUIDADOS EM SAUDE

O modelo de capacidade juridica baseado nos direitos humanos reconhece a
capacidade como um direito cujo exercicio esta atrelado a dignidade humana e, por
isso, rechaca a abordagem baseada em status. Esse entendimento aplica-se a crianca
que tem direito & consideracao das suas capacidades evolutivas em todos 0s assuntos
gue lhe dizem respeito. O conceito de capacidades evolutivas, como visto, enfatiza as
habilidades da crianca e ndo a idade como principal fator para o exercicio pessoal dos
seus direitos humanos. Nesse sentido, as capacidades evolutivas aproximam-se do
conceito de capacidade mental, ou seja, referem-se as habilidades decisionais da
criancga.

Assim, este topico, a partir dessa nova compreensao, aplica o modelo de
capacidade da crianca baseado em direitos humanos ao contexto dos cuidados em

bY

saude, especialmente no que tange ao exercicio dos direitos a participacdo, a
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informacéo e a privacidade que, como apresentados no segundo capitulo, sdo os
direitos que melhor asseguram a consideracdo de sua vontade e preferéncias no
processo terapéutico. Isso significa que a crianga, quando submetida aos cuidados
em saude, ndo deverd ser tratada como incapaz, como estipula o modelo de
capacidade do Direito Civil, pois, além da determinacdo expressa da CDC pelo
respeito as suas capacidades evolutivas, como sublinhado no segundo capitulo,
pesquisas demonstram que as criancas se beneficiam quando sdo envolvidas na
tomada de deciséo, sendo tal envolvimento uma influéncia positiva em seu bem-estar,
pois reduz o stress associado ao tratamento e aos procedimentos (28) (126) (2). A
participacdo das criancas em seus cuidados também permite que desenvolvam um
senso de si mesmas, aumenta a confianca nos profissionais de salde, e ainda
melhora as habilidades de comunicacdo da crianca, a eficacia dos servicos e 0s
resultados do tratamento proposto (2)

Portanto, sob o enfoque do referencial dos Direitos Humanos, propde-se que
nas questdes afetas a salde seja considerada a avaliagdo da capacidade mental da
crianca de modo a atender o comando do art. 5° da CDC (5) que impd&e o respeito as
capacidades evolutivas da crianca.

Diferentemente da capacidade juridica, a capacidade mental para tomar
decisBes em saude, denominada aqui de capacidade sanitaria, € elemento central do
consentimento informado e define-se pela presenca de um certo nimero de
habilidades, cognitivas, afetivas, volitivas, psicolégicas; exigidas para a tomada de
uma decisdo concreta em uma determinado momento (14) (15). Essa capacidade, por
ser especifica e dependente do momento e do contexto no qual o paciente esta
inserido, ndo diz respeito a capacidade para tomar decisées sobre todos os aspectos
da vida, como por exemplo em questdes relacionadas as finangas ou a propriedade;
de modo que é possivel ser capaz para decidir sobre questdes quotidianas e nao o
ser para decidir sobre questdes relativas ao cuidado em salde e o contrario também
se revela possivel. Observa-se que a capacidade sanitaria € entendida a partir da
abordagem funcional, pois a questéo relevante néo é se a pessoa tem capacidade em
um senso geral, mas se essa pessoa € capaz de tomar uma decisdo especifica,
abordagem consistente com o direito a privacidade, pois maximiza as circunstancias
na quais o respeito pela autonomia € assegurado e promovido (98).

Isso se da pois, como anteriormente assinalado, decisdes diferentes requerem

habilidades diferentes, que podem ser cognitivas, funcionais ou uma combinagéo das
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duas funcdes (112). Assim, com relacdo a capacidade deciséria, existem quatro
habilidades que sdo geralmente aceitas como imprescindiveis, de acordo com o ja
citado teste Instrumento de Avaliagdo de Competéncias MacArthur — MacCAT*V!
quais sejam: a) compreensao; b) raciocinio; c) apreciacao d) comunica¢ao da decisao
(112). A Lei sobre Capacidade Mental do Reino Unido®™" - LCM (127) também traz
0S requisitos para avaliacdo que sao: a) compreenséo das informagdes relevantes
para a tomada de decisdo; b) retencdo da informacao; c) uso e sopesamento da
informacdo como parte do processo de tomada de decisdo; d) comunicacdo da
decisdo. Orientacfes adicionais sdo fornecidas pelo Cédigo de Pratica da LCM que,
por exemplo, explica o que se entende por informacdes relevantes que inclui: a
natureza da decisdo, a razao pela qual a decis@o é necesséria e os efeitos provaveis
de se decidir de uma forma ou de outra, ou de ndo tomar nenhuma deciséo.

As habilidades presentes no MacCAT e na LCM também tém sido colocadas
como elementos definidores da capacidade sanitaria (15). Especificamente no
contexto dos cuidados em saude das criancas, critérios semelhantes informam o
respeito das suas capacidades evolutivas (4): a) habilidade de compreenséo e
comunicacao de informacgdes relevantes: a crianca precisa ser capaz de entender as
alternativas disponiveis, expressar preferéncias, articular preocupacbes e fazer
perguntas relevantes; b) habilidade para raciocinar e escolher com algum grau de
independéncia: a crianca deve demonstrar ser capaz de pensar por si e de fazer uma
escolha sem coercdo ou manipulacdo; c) habilidade de avaliacdo dos beneficios,
riscos e danos em potencial: a crianca deve ser capaz de compreender as

consequéncias dos diferentes cursos de acdo, como irdo afeté-la, os riscos envolvidos

VI Ressalta-se que esse teste pode ser empregado tanto para avaliar a capacidade para consentir
sobre determinado tratamento (MacCAT-T) quanto para avaliar o consentimento em participar de
pesquisa clinica (MacCAT-CR).

XVt A Inglaterra e o Pais de Gales, em 2005, editaram a Lei sobre Capacidade Mental - LCM, com
vigéncia a partir de 2007, segundo a qual a capacidade ¢é avaliada para fins de uma deciséo especifica
apenas quando houver duvida sobre a habilidade da pessoa para decidir em determinada situacgao.
Embora essa lei ndo apresente relagéo direta com o tema desta pesquisa, pois destina-se as pessoas
que perderam a capacidade mental em determinado momento da vida ou que apresentam uma
condicao incapacitante desde o nascimento e, por isso, importante mencionar os principios no qual ela
se assenta e que podem ser traduzidos da seguinte forma: 1. Uma pessoa deve ser considerada capaz,
amenos que seja estabelecido que ela ndo tem capacidade; 2. Uma pessoa hdo deve ser tratada como
incapaz de tomar uma decisdo a menos que todas as medidas praticas para a ajudar tenham
fracassado; 3. Uma pessoa ndo deve ser tratada como incapaz de tomar uma decisdo simplesmente
porque sua decisao é tida por insensata; 4. Qualquer ato ou decisédo tomada em nome de alguém que
ndo tenha capacidade de fazé-lo deve ser feita em seu melhor interesse; 5. Qualquer ato ou decisdo
tomada em nome de alguém que nao tenha capacidade de fazé-lo deve ser feita de modo menos
restritivo aos seus direitos e liberdades béasicos (REINO UNIDO, 2005).
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e as implicacdes a curto e a longo prazo; d) habilidade para decidir em consonancia
com um conjunto estavel de valores que ela considera importante (4).

As consideragdes sobre o consentimento informado dos menores de idade
basearam-se, inicialmente, nos estudos de Piaget sobre o desenvolvimento cognitivo
e, posteriormente, em diversos estudos empiricos acerca das habilidades decisionais
dos adolescentes em contextos médicos (35). De modo geral, esses estudos
indicaram que, a partir dos 14, 15 anos, a capacidade dos adolescentes de tomar
decisdes informadas era comparavel a dos adultos. Entre os anos 1990 e 2010, o
panorama empirico mudou drasticamente em funcao das conclusdes alcancadas por
alguns pesquisadores que conseguiram demonstrar a influéncia das experiéncias
emocionais e sociais na capacidade de julgamento. Além disso, o pressuposto inicial
de que os adolescentes teriam a mesma maturidade dos adultos passou a ser
contestado diante das novas pesquisas sobre o desenvolvimento do cérebro que
revelaram uma diferenca na maturacdo dos sistemas cerebrais importantes para a
autorregulacdo e processamento de recompensas durante a adolescéncia (35),
conforme adiante detalhado.

Neste topico, para tratar da capacidade sanitaria da crianca, sera conferido
especial atencdo ao MacCAT. Justifica-se essa escolha pois trata-se do teste mais
importante para avaliar a capacidade mental para consentir em tratamento (29) e,
embora seja um teste validado e usado especificamente para avaliagdo das
habilidades decisionais dos adultos, dois estudos recentes apontaram que o MacCAT
também poderia ser validado e confiavel para avaliacdo das habilidades decisionais
das criancas e dos adolescentes (29). A primeira pesquisa, sobre um estudo
comparativo das habilidades decisionais de adolescentes com anorexia nervosa e
adolescentes saudaveis para consentirem ao tratamento, concluiu que adolescentes
com anorexia nervosa tendem a experimentar mais dificuldades e problemas de
raciocinio sobre o tratamento do que os adolescentes saudaveis. A segunda pesquisa
versou sobre consentimento de criancas e adolescentes, entre 7 e 12 anos,
diagnosticados com Transtorno do Déficit de Atencdo e Hiperatividade para a
pesquisa clinica e concluiu o MacCAT é uma ferramenta viavel para avaliar a
capacidade mental das criancas. A despeito deste segundo estudo ser sobre
consentimento para pesquisa clinica e, ainda que haja peculiaridades entre o
tratamento e a pesquisa, tendo em vista que 0s objetivos que orientam as condutas

dos profissionais sdo diversos; é adequado o emprego dos parametros do MacCAT
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ao contexto da tomada de decisdes sobre cuidados em saude (33) (29). Além disso,
verifica-se certo consenso na literatura de que as quatro areas de avaliacdo do
MacCAT podem ser exploradas no campo dos cuidados em saude das criangas (128)
(126).

Assim, a primeira habilidade é a menos rigorosa e importa na comunicacéo da
deciséo e das preferéncias sobre o tratamento. A comunicacdo ndo verbal é aceita
como uma indicagdo de dissidéncia ou de consentimento implicito, mas ndo como
uma forma legal de consentimento (33). Portanto, essa capacidade esta relacionada
principalmente ao desenvolvimento da linguagem verbal, que inicia na primeira
infancia. A partir dos 5 anos de idade, as criancas ja tém uma compreensao razoavel
da linguagem (33).

Quanto a segunda habilidade, a crianca precisa ser capaz de compreender as
informacdes fornecidas sobre o tratamento proposto, as alternativas disponiveis e o
fato de que uma escolha precisa ser feita. A compreensédo, como explicam Grootens-
Wiegers et al., (33), requer uma combinacéo de habilidades neurolégicas: primeiro €
necessario ter inteligéncia e proficiéncia linguistica para processar a informacao;
segundo, € preciso ser capaz de orientar e direcionar a atencao para a informacéo e,
terceiro, para que a informacao processada nao seja guardada apenas em um curto
periodo de tempo, é preciso ter habilidade para reter a informacgédo, o que requer
memoéria e recordacdo. A maturidade na orientacdo e na atencdo as informacdes
desenvolve-se em torno dos 7 aos 10 anos; a memoéria aumenta entre as idades de 6
e 12 anos e continua aumentando durante a adolescéncia; a habilidade de recordacgéo
aparece em criancas a partir dos 10 aos 12 anos, sendo semelhante a dos adultos
(33).

A terceira habilidade diz respeito ao processo de construcao racional requerido
para a tomada de determinada decisdo o que inclui a ponderacdo dos riscos, dos
beneficios e das possiveis consequéncias de determinado tratamento. Quanto a essa
habilidade, consoante pesquisas apontadas por Grootens-Wiegers et al. (33), criancas
entre 6 e 8 anos ja demonstram habilidade para raciocinio l6gico; entre 8 e 11 anos
de idade, as habilidades de raciocinio das criangas melhoram significativamente; o
raciocinio complexo sobre rela¢des causais alternativas demanda mais tempo para se
desenvolver, tornando-se mais preciso na adolescéncia.

Por fim, a ultima habilidade diz respeito a apreciacdo sobre uma situacao

especifica e significa que a crianga compreende ndo apenas as varias opc¢oes
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disponiveis de tratamento, mas também a relevancia dessas opcdes para seu
contexto pessoal. Assim, para apreciar a situacao e a relevancia pessoal da decisdo
em questdo, é preciso ter a habilidade para pensar abstratamente. Existem varias
aptidées e diferentes areas cerebrais envolvidas nesse grupo de habilidades.
Segundo Grootens-Wiegers et al. (33), entre a idade dos 3 aos 4 anos, as criancas ja
comecam a reconhecer suas proprias crencas e desejos, 0 que contribui para o
desenvolvimento de normas e valores pessoais, e a entender como esses desejos
influenciam sua agédo, mas o surgimento dessa habilidade, de acordo com estudos
apresentados por Kuther e Posada (129) ocorrera no final da infancia e inicio da
adolescéncia, ou seja, a partir dos 12 ou 13 anos. E nesse periodo que as criancas
passam a raciocinar abstratamente sobre situacfes hipotéticas, multiplas alternativas
e consequéncias, bem como a combinar multiplas variaveis de forma mais complexa
e a examinar a informacao de uma maneira sistematica e exaustiva.

Além de apresentarem a aplicacdo dos quatro requisitos do MacCAT ao
contexto das criancas, Grootens-Wiegers et al. (33) apontam, a partir de pesquisas
recentes na area da neurociéncia, o impacto do desenvolvimento de estruturas
cerebrais na capacidade de tomada de decisdo das criancas. Assim, explicam que as
mudancas mais significativas no cérebro ocorrem a partir dos 12 anos de idade e estao
associadas com o processamento de recompensas e riscos, autorregulacéo, e o efeito
dos pares na tomada de decisdo. Essas mudancas neuroldgicas influenciam a tomada
de decisdo em geral e podem afetar a tomada de decisdo sobre cuidados em saude.

Os adolescentes sdo 0s mais propensos a tomar decisfes arriscadas e
impulsivas, estando isso associado, principalmente, a dois sistemas cerebrais: o
cortex pré-frontal, que é a Ultima area do cérebro a se desenvolver e a responsavel
pelo sistema de controle; e o estriado ventral, o sistema de recompensa(33).

O sistema de controle, de modo geral, esta envolvido no controle de impulsos
e na habilidade para interromper um certo impulso ou acao e, portanto, € responsavel
pela autorregulacédo. A capacidade de autorregulacéo se desenvolve mais fortemente
a partir dos 12 anos até aos 18 anos, mas continua se aperfeicoando até o inicio da
idade adulta. O cortex pré-frontal também desempenha papel relevante na realizacéo
de outras funcdes que exigem controle como planejamento, sopesamento de riscos e
beneficios e processamento de decisdes complicadas. O sistema de recompensa
cerebral envolve uma estrutura que cria dopamina em resposta as recompensas,

gerando uma sensacao de prazer que pode levar ao aprendizado e ao desejo de
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repetir a experiéncia. Durante a adolescéncia, esse sistema de recompensa se torna
hiperresponsivo, ou seja, h4 uma producdo maior de dopamina em resposta a uma
recompensa por menor que ela seja. Assim, diante de um dilema em que ha uma
pequena chance de recompensa, serd atribuido um valor tdo elevado para essa
recompensa que a situacdo nao sera percebida pelo adolescente como um dilema,
mas como um unico caminho a escolher (33).

O desenvolvimento dos sistemas de controle e de recompensa ndo segue um
padrdo linear e o cruzamento entre esses sistemas, associado a regulacdo das
emoc0des, ndo estara totalmente desenvolvido até o inicio da vida adulta. Isso significa
gue, mesmo que um adolescente possa ter maturidade intelectual, ndo tera
necessariamente maturidade emocional e social (33). Esse desenvolvimento n&o-
linear explica as decisdes de risco frequentemente observadas em adolescentes,
como beber em excesso ou dirigir alcoolizado. Isso ndo quer dizer que 0s
adolescentes sejam incapazes de estimar riscos ou de tomar decisfes responsaveis.
De acordo com as pesquisas trazidas por Grootens-Wiegers et al. (33) a capacidade
de tomada de decisdo dos adolescentes € semelhante & dos adultos e essa
capacidade torna-se mais evidente a partir dos 14 anos (34) (35) (36).

No entanto, os adolescentes adotam um comportamento inconsistente com
suas habilidades decisionais em situacdes precarias, arriscadas e de forte influéncia
emocional (33) (35). Essa inconsisténcia pode ser explicada através da distin¢cao entre
contextos "quentes" e "frios". Um contexto é considerado "quente" quando as
emocBes desempenham um papel preponderante na situacdo, influenciando
significativamente o processo decisorio e o resultado. Diferentemente, um contexto
"frio" diz respeito as decisbes que ndo envolvem as emoc¢des ou que Sdo apenas
minimamente influenciadas pelas emocdes (33). Embora n&do exista uma lista
predefinida das situacdes que sdo “quentes” ou “frias”, variando a percepcao conforme
o individuo, Grootens-Wiegers et al. (33) apontam que a presenca dos pares altera as
emocOes dos adolescentes de modo que decisdes tomadas na presenca de outros
adolescentes séo substancialmente diferentes das decisdes tomadas individualmente.
Assim, os adolescentes sdo mais propensos a tomada de decisGes de alto risco,
especialmente quando estdo com seus colegas.

Em geral, as decisdes sobre cuidados em saude podem ser consideradas
“frias” (33) (35), pois € possivel minimizar as influéncias emocionais e sociais sobre 0

julgamento e, nesse contexto, as habilidades decisionais dos adolescentes a partir
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dos 14 anos néo diferem das habilidades dos adultos. No entanto, fora do consultério,
o adolescente pode se deparar com “contextos quentes” e, considerando que seu
cérebro ndo esta maduro suficiente para controlar impulsos e evitar decisfes
arriscadas, seu comportamento podera contrariar a decisdo externada dentro do
consultério, principalmente quando envolver tratamento continuado. Assim, no
exemplo trazido por Grootens-Wiegers et al. (33), um adolescente com diabetes pode
estar muito ciente dos beneficios de uma dieta regular e estruturada e discutir isso de
forma inteligente em um ambiente hospitalar, decidindo adotar uma alimentag&o
conforme exigido pelo seu estado de saude. No entanto, viver de acordo com o padrao
de tratamento proposto e consentido pode ser muito mais dificil quando esse mesmo
adolescente esta com um grupo de amigos que decide ignorar a aula e sair para comer
um lanche. Agora, o contexto da decisédo se transformou em uma “situagéo quente”,
excitante, e esse adolescente, influenciado por seus pares, podera tomar uma deciséo
muito diferente daguela comunicada no consultorio.

Observa-se, dessa forma, que em se tratando de tratamentos continuados e de
longo prazo, os adolescentes podem demonstrar habilidades aparentemente
diminuidas para decisfes consideradas responsaveis, pois as recompensas de curto
prazo (comer um lanche com os amigos, por exemplo) podem se tornar mais
importantes do que as recompensas a longo prazo, ainda que a escolha pela
recompensa imediata represente uma perda a longo prazo.

O desenvolvimento do cérebro demonstra um padrdo ndo linear e,
consequentemente, as habilidades decisionais da crianca ndo aumentam de forma
linear com a idade, muito embora a idade seja o fator que melhor explica a variacéo
na habilidade decisional das criangcas para consentir (56,4%) seguida pelo
desenvolvimento intelectual (12,7%) (30). As habilidades decisionais das criancas,
portanto, variam conforme seus contextos.

Diante das pesquisas trazidas por Grootens-Wiegers et al. (33), nota-se o0 quao
complicado é identificar uma certa idade em que uma crianca deve ser considerada
plenamente capaz para tomar decisdes sobre cuidados em saude. Nao obstante, os
autores, a partir da apresentacao dos quatro requisitos constantes do MacCAT, e das
pesquisas sobre o desenvolvimento do cérebro, concluem que criangas a partir dos
12 anos ja possuem as habilidades necessarias para tomar decisdes médicas. No
entanto, considerando que essa idade coincide com o inicio da adolescéncia e, como

visto, neste periodo, os sistemas de controle e de recompensa nhdo estdo
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completamente desenvolvidos, sendo as habilidades decisionais afetadas por
contextos “quentes”, dentre os quais se destaca a influéncia dos pares; os autores
sustentam um modelo de consentimento duplo para os maiores de 12 e menores de
18 anos. Os adolescentes sdo mais propensos a tomar decisbes de risco,
especialmente em situacdes emocionais e quando estdo com o0s colegas, por essa
razdo, um procedimento de consentimento duplo que considerasse a decisao a partir
das escolhas conjuntas feitas pelos adolescentes e pelos pais, segundo 0s autores,
poderia fazer justica as suas habilidades decisionais e ao dever de protecado dos pais
ou responsaveis. Os autores, entretanto, ndo explicam se as decisfes dos
adolescentes e dos pais teriam pesos iguais e, consequentemente, ndo deixam claro
0 que aconteceria na hipétese de recusa ao tratamento e de discordancia quando
todos os meios para se chegar a um acordo forem esgotados.

Sublinha-se, por fim, que a avaliacdo da capacidade mental do adolescente
para a tomada de decisdes em saude depende em grande parte de como os adultos
e profissionais responsaveis abordam os varios aspectos da sua condi¢cdo, seu
desenvolvimento e circunstancias de vida, sendo dever do profissional de saude
promover suas habilidades decisionais (128).

Os resultados dessa pesquisa ndo prescrevem como a ética ou o direito devem
lidar com as criancas no contexto dos cuidados em saude, mas tais dados podem
ajudar a delinear o tratamento legal do consentimento informado das criancas que
seja compativel com o respeito das suas habilidades decisionais, em suma, com suas
capacidades evolutivas. Nesse sentido, o documento sobre idades minimas legais da
UNICEF (8) recomenda que, ao estipular uma idade minima para tratamento médico
sem consentimento dos pais, a legislacdo preveja também mecanismos para
renunciar a essa idade quando a crianca demonstrar ter as habilidades para decidir
acerca da questdo que lhe é colocada sobre seus cuidados em saude. Igualmente,
como mencionado no segundo capitulo, o Comité considera positivo o0
estabelecimento de uma idade para o consentimento informado da crianca, no ambito
dos cuidados em saude, e incentiva os Estados a introduzirem esse tipo de legislagéo.
Todavia, ressalta que quando uma criangca com a idade inferior a fixada demonstrar
expressar uma opinidao com conhecimento de causa sobre o seu tratamento, seja essa
opinido devidamente considerada (43).

A capacidade sanitaria € a capacidade para tomar decisbes em saude e, como

visto, essa capacidade pode ser avaliada a partir dos quatro requisitos do MacCAT,
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contudo, no que diz respeito as criancas, € necessario ter cautela, considerar as
pesquisas na area de desenvolvimento cerebral da crianca e os direitos e deveres dos
pais, também assegurados no art. 5° da CDC (5). Conclui-se que a consideracao pela
capacidade sanitaria da crianca corresponde a um avango para tratar as
especificidades do seu cuidado terapéutico. O respeito por essa capacidade significa
qgue suas habilidades decisionais ndo podem ser ignoradas pelos profissionais de
saude durante o processo de consentimento informado, ao contrario, uma vez que a
crianga reune aptiddées que comprovam a sua capacidade para consentir, sua deciséo,
a principio, devera ser acatada. Registra-se que situacdes mais dificeis, envolvendo,
por exemplo, recusa ao tratamento, bem como recusa ao suporte vital serdo
abordadas no proximo capitulo através dos modelos legais de capacidade sanitaria.
Além disso, ressalta-se que a capacidade sanitdria da crianca devera ser
compreendida no sentido relacional, de modo a incluir a importancia da perspectiva
dos pais, 0s responsaveis por criar um ambiente propicio aos seus cuidados.

Neste capitulo, foi discutido o tema da capacidade e defendido o deslocamento
da capacidade juridica, tradicionalmente objeto do campo do Direito Civil, para o
campo dos Direitos Humanos, pois é esse instituto que assegura o exercicio da
autonomia pessoal, permitindo, em suma, a insercdo da pessoa na comunidade
moral-juridica e a possibilidade de conferir sentido a vida, o que denota a importancia
da capacidade para a materializacdo da dignidade humana.

No modelo de direitos humanos da capacidade, a protecdo da pessoa da-se,
precipuamente, por meio de suportes de tomada de decisdo, sendo que,
excepcionalmente, quando esgotados esses suportes, outra pessoa,
preferencialmente aquela ja previamente indicada, poderd tomar uma decisdo
substituta para a qual se adotara o critério da vontade e preferéncias e, ndo sendo
este possivel, o critério dos melhores interesses. No caso das criangas, em razdo da
condi¢éo de vulnerabilidade acrescida que apresentam, prevalece, no Brasil, o modelo
de tomada de decisao substituta sendo presumido que os pais decidem com base nos
seus melhores interesses. Contudo, como pontuado, a crianca tem o direito a
consideracdo das suas capacidades evolutivas que, no ambito dos cuidados em
saude, implica no respeito a sua capacidade sanitaria. Assim, neste contexto, a
interpretacdo dos melhores interesses da crianca devera ser conforme a sua
capacidade sanitaria, ndo podendo os pais e profissionais de saude desprezarem as

habilidades decisionais da crianca.
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Dentre as abordagens da capacidade, a que melhor se coaduna com o
referencial dos Direitos Humanos é a abordagem funcional, pois examina a habilidade
do individuo para tomar uma deciséo especifica dentro de um determinado contexto.
Essa abordagem também é (til para avaliar as habilidades decisionais da crian¢a no
contexto dos cuidados em saude, ou seja, para determinar sua capacidade sanitaria.

No contexto dos direitos humanos das criancas, os Estados, pais e
responsaveis tém a obrigacdo de agir em conformidade as suas capacidades
evolutivas. Essa obrigacdo, no contexto dos cuidados em saude, implica o respeito a
capacidade sanitaria da crianca. A capacidade sanitaria, portanto, esta de acordo com
a obrigacao prevista no art.5° da CDC (5). Nesse sentido, com base em pesquisas
sobre o desenvolvimento infantil, alguns modelos tedricos de capacidade sanitaria

foram propostos. Esses modelos serdo discutidos no préximo capitulo.
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5. MODELOS TEORICO-NORMATIVOS DE CAPACIDADE SANITARIA DA
CRIANCA

A capacidade sanitaria, como visto no capitulo anterior, diz respeito a
capacidade para tomar decisdes no ambito da saude. Segundo Albuquerque (124)
(130), fundamenta-se em trés modelos que serdo objeto de analise deste capitulo: a
competéncia Gillick, o do menor maduro e o de direitos humanos.

A competéncia Gillick tem origem na atividade da jurisprudéncia britanica e
assegura o direito de os menores de 16 anos consentirem com tratamentos meédicos
se apresentarem habilidade decisional para tanto. O modelo do menor maduro surge
nos Estados Unidos e fundamenta-se em diversas teorias sobre o desenvolvimento
cognitivo e moral das criancas (131). O modelo de direitos humanos se desenvolve a
partir do reconhecimento das capacidades evolutivas da crianca, consubstanciado no
art. 5° da CDC (5), e assenta-se no art. 12 da CDC (5), que assegura o direito de
participacdo da crianca que é capaz de formular seus préprios juizos e de expressar
suas opinides livremente sobre todos os assuntos relacionados a si proprio.

Passa-se, entdo, a apresentacdo dos modelos sobre a capacidade sanitaria da

crianca.

5.1 COMPETENCIA GILLICK

A tematica do direito a privacidade da crianc¢a, e mais especificamente do seu
direito a confidencialidade, como apontado brevemente no segundo capitulo, foi
suscitada, no Reino Unido, no ano de 1986, quando a Suprema Corte inglesa precisou
decidir sobre o caso de Victoria Gillick, originando um importante precedente
envolvendo questdes reprodutivas relacionadas a criangas menores de 16 anos.

No caso, Victoria Gillick, genitora de 10 criangas, das quais 5 eram meninas,
opOs-se a uma circular do departamento de saude local que autorizava os meédicos a
prescreverem contraceptivos aos menores de 16 anos sem o consentimento dos pais.
A Sra. Gillick solicitou as autoridades sanitarias que suas filhas ndo viessem a receber
contraceptivos ou tivessem eventual gravidez interrompida sem que ela fosse
informada. Diante da negativa das autoridades locais em atender a sua solicitacéo, a
Sra. Gillick ajuizou uma agdo que n&o obteve éxito. A deciséo proferida no caso foi no

sentido de que os médicos, agindo no melhor interesse da criangca, poderiam
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prescrever contraceptivos se a crianga fosse competente e consentisse para tanto.
Isso seria possivel independentemente da vontade dos pais em prol do direito da
crianca a privacidade (9). Assim, de acordo com essa decisdo construiu-se o
entendimento de que os direitos dos pais em relacéo aos filhos ndo sédo absolutos,
mas se justificam na protecdo da crianca, podendo ser objeto de revisdo e controle.
Ficou também decidido que os menores de 16 anos, ao demonstrarem maturidade
suficiente, poderiam prover consentimento legal para tratamento e procedimentos
médicos.

A competéncia Gillick assegura o direito aos menores de 16 anos de
consentirem com tratamentos médicos se apresentarem habilidades decisionais para
tanto. Para decidir sobre a capacidade da crianca, junto com a andlise da habilidade
decisional, os profissionais de saude envolvidos no cuidado irdo analisar se a decisao
também atende aos seus melhores interesses. Sendo assim, para ser considerada
capaz a crianca deve compreender problemas médicos relevantes; ter uma visao
propria e ndo apenas refletir os pontos de vista de outros; compreender as questdes
morais e familiares envolvidas, bem como as questdes médicas; apresentar uma
capacidade estavel, ou seja, sua aptiddo para compreender os diversos fatores
concernentes a tomada decisdo ndo pode ser flutuante (9). Por fim, nenhum tribunal
pode declarar a incapacidade por considerar a decisdo da crianca incorreta. Com
relacdo aos adolescentes de 16 e 17 anos, ndo se investiga a competéncia Gillick,
pois presumem-se legalmente capazes para consentir sobre sua propria saude, salvo
se o contrario for demonstrando. Uma vez que os maiores de 16 anos sao
considerados capazes, quando houver duvida sobre a habilidade para decidir em
determinada situacdo, serdo aplicadas as disposi¢cdes normativas da LCM (127),
legislacdo que traz uma abordagem funcional do regime da capacidade, determinando
gue ela seja avaliada conforme uma decisao especifica.

A competéncia Gillick inaugurou uma nova forma de enxergar a crianga menor
de 16 anos quando submetida a cuidados em saude. A partir desse modelo, as
habilidades decisionais dos menores de 16 anos s&o consideradas, sem
pressuposi¢des abstratas baseadas na idade. Em decorréncia da competéncia Gillick,
poderia se depreender que qualquer criangca que demonstrasse maturidade para
tomar uma decisédo sobre seus cuidados em saude teria o direito de recusar seu
consentimento para determinado tratamento como um desdobramento do seu direito

a privacidade. Contudo, a jurisprudéncia britanica ainda ndo admite a recusa de
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tratamento, de modo que alguns autores questionaram se este modelo teria sido
suplantado (132) (133), como se observa nos casos a seguir relatados.

Em 1991, no Reino Unido, no caso Re R [1991] 4 All ER 177, uma menina de
15 anos com transtorno mental foi submetida & internag&o psiquiatrica apés uma briga
com o seu pai. Ao ser colocada na unidade psiquiatrica, os médicos solicitaram
permissdo a autoridade local para administrar drogas antipsicoticas diante da sua
recusa. O caso foi levado a julgamento e, neste, o Tribunal de Apelacéo decidiu que
0 estado mental da paciente era flutuante e, por isso, ela ndo poderia ser tratada como
tendo capacidade decisional. A decisdo foi coerente com o que ja havia sido
estabelecido no precedente de 1986, mas, esse caso tornou-se particularmente
importante, pois foi também restringida a aplicacdo do modelo da competéncia Gillick
para as situagdes envolvendo apenas o consentimento da crianga no tratamento e
nao para as hipéteses de recusa. Esclareceu-se que quando uma crianca com
capacidade decisional recusasse tratamento, seus pais poderiam fornecer o
consentimento para o tratamento, superando a recusa da crianga. Assim, no caso em
guestdo, mesmo se R tivesse sido considerada com capacidade decisional, os
médicos poderiam legalmente administrar 0s medicamentos, bastando o
consentimento do pai (9).

No ano seguinte, a Corte do Reino Unido precisou decidir um caso envolvendo
uma adolescente de 16 anos com anorexia nervosa que se recusava a ser transferida
para uma unidade hospitalar especializada em disturbios alimenticios. No julgamento,
foi decidido obiter dicta®* que o consentimento para tratamento quando atende aos
melhores interesses da crianca pode ser concedido, ndo somente pela crianca com
competéncia Gillick e pelos adolescentes de 16 ou 17 anos; mas, igualmente, pelo
adulto com responsabilidade parental e ainda pela Corte. O papel da Corte foi
considerado importante, principalmente, nas situacfes envolvendo esterilizacdo por
razBes ndo terapéuticas; aborto (salvo se consentido pela crianga com competéncia
Gillick); doacé&o de tecido ndo-regenerativo e recusa de suporte vital (9).

Posteriormente, também no Reino Unido, em 2004, um adolescente,

Testemunha de Jeova, proximo a completar 17 anos e, portanto, considerado capaz,

XXX Refere-se a uma parcela da deciséo considerada dispensavel para a resolucdo da questao principal
e, por isso, ndo vincula decisdes posteriores.
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teve sua recusa a transfusao de sangue por ocasido do agravamento da sua sindrome
de hipermobilidade** desrespeitada por ordem judicial (133).

Em 2006, outro caso importante para as definicbes do conteiudo do direito a
privacidade dos menores de 16 anos foi decidido. Em R (Axon) v. Secretary of State
for Health, foi discutido se as diretrizes do Departamento de Saude do Reino Unido
violavam os direitos dos pais ao respeito pela vida privada e familiar, previsto no artigo
8 (1) da Convencao Europeia dos Direitos Humanos. De acordo com essas diretrizes,
meninas menores de 16 anos de idade poderiam abortar sem o consentimento de
seus pais. Na decisdo, foi reafirmado que quando uma criangca tem capacidade
decisional, segundo o modelo da competéncia Gillick, seus pais ndo tém direito de
invalidar o seu consentimento quanto ao aborto (9).

O raciocinio desenvolvido em torno do modelo Gillick é esquematizado por
Herring (9) da seguinte forma:

O médico indica que
o tratamento
beneficiaria a crianga

/|

O médico pode tratar A crianga € menor de O médico pode tratar
16 anos? -
SIM NAO
\ : L/
SIM
A crianga tem .
competéncia Gillick? A crianga consente? NAO

J
[ = \_I
Existe o NAG

consentimento de Existe o
alguém com consentimento de
autoridade parental? alguém com
autoridade parental?

SIM SIM ’7
— O médico pode tratar O médico pode tratar

NAO NAO _

O médico apenas O médico apenas

— pode tratar com pode tratar com

aprovacao da Corte aprovacéao da Corte

Figura 1: Consentimento da crian¢a-paciente

XX E a capacidade de se realizar um movimento além da amplitude esperada, com mais flexibilidade,
devido a um problema genético nos tecidos conjuntivos. Ha uma tendéncia a sangramentos mais
frequentes devido a fragilidade dos vasos sanguineos.
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Observa-se a partir da Figura 1 que, no Direito britanico, ainda que uma crianca
tenha capacidade decisional, segundo o modelo da competéncia Gillick, ou se trate
de um adolescente maior de 16 anos, e, portanto, considerado capaz para consentir,
sua recusa a determinado tratamento podera ser desconsiderada se houver o
consentimento de um adulto dotado de autoridade parental ou uma decisao favoravel
da Corte pelo tratamento fundamentada na protecdo dos seus melhores interesses.
Por outro lado, as situagdes envolvendo recusa ao tratamento poderdo ser acolhidas
se houver concordancia com os pais ou responsaveis. Cita-se, como exemplo, o caso
da adolescente de 13 anos, Hannah Jones, que, contando com 0 apoio dos seus pais,
decidiu ndo ser submetida a um transplante de coracéo, tendo seu pleito atendido.
Neste caso, como ndo houve disputa entre Hannah, seus pais e os profissionais de
saude, ndo houve a necessidade de acionar o tribunal para uma decisao.

Em um primeiro momento, o modelo Gillick foi considerado a “era de ouro” do
consentimento dos adolescentes (132), todavia, as decisées posteriores ao caso que
deu origem a esse modelo demonstraram sua limitagcdo. Devido as restricdes
construidas pela jurisprudéncia britanica, alguns autores passaram a sugerir a
aplicacao do teste funcional previsto na LCM aos menores de 16 anos (132). Essa
abordagem permitiria a Corte rejeitar determinadas decisfes acerca dos cuidados em
saude dos menores com base no teste funcional da LCM, que se endereca a uma
decisdo especifica, sem ser necessario decidir sobre a capacidade decisional
segundo o modelo da competéncia Gillick.

No entanto, se o Cddigo de Préatica da LCM fosse aplicado, os menores de 16
anos precisariam demonstrar que sdo capazes de compreender as informacdes
relevantes, o que inclui ndo apenas a natureza da decisdo e a razdo pela qual ela é
necessaria, mas também os efeitos provaveis de decidir de uma forma ou de outra,
ou de ndo tomar decisédo alguma. Dessa forma, a adoc¢ao do teste funcional da LCM
a pratica quotidiana de cuidados das criangcas e ndo apenas aos casos envolvendo
recusa, impactaria negativamente no direito dos menores de 16 anos ao
consentimento, em raz&o do maior nivel de entendimento exigido pela LCM.

Embora os principio contidos na LCM possam abarcar a capacidade mental da
crianga, sua aplicacdo direta ao contexto clinico dos menores de 16 anos seria
problematica, pois a lei foi desenhada para promover e proteger a autonomia dos
adultos, ndo tendo sido pensada para as especificidades da crianga (132) (134). Com

relacdo aos adultos, o teste funcional da LCM sO6 sera aplicado quando houver um
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comprometimento ou uma perturbacdo no funcionamento da mente ou do cérebro.
Diferentemente dos adultos que se presumem capazes, 0sS menores de 16 anos
precisam comprovar sua capacidade decisional e, assim, a aplicacdo do teste para
todas as situacdes de cuidados em salde das criangas acabaria por prejudicar o seu
direito ao consentimento. Portanto, o modelo Gillick, a despeito das criticas, ainda &
preferivel de modo que o menor de 16 anos ndo precisa ter uma compreensao
profunda, exigindo-se apenas que ele compreenda a natureza do cuidado proposto
(134).

Segundo Freeman (133), a avaliacdo da competéncia Gillick (e a prépria
presuncdo de capacidade dos maiores de 16 anos para consentir sobre sua saude)
tem se tornado quase irrelevante quando surgem questées dificeis envolvendo recusa
de tratamento em situagBes de risco grave a saude ou risco de morte. O autor critica
0 posicionamento adotado pelos tribunais ingleses que aceitam o consentimento dos
pais nos casos de recusa de tratamento, argumentando que tais decisdes contrariam
a abordagem funcional da capacidade adotada pelo modelo Gillick e pela LCM (133).

Gilmore e Herring (134), diferentemente, pontuam que é necessario distinguir
a capacidade decisional para aceitar um tratamento daquela exigida para recusar e,
assim, apenas quando o menor demonstrar que compreende as consequéncias da
recusa, essa recusa podera prevalecer. Os autores também distinguem a rejeicédo a
determinado tratamento, que diz respeito apenas a um tratamento em particular e,
para este caso usam o termo “recusa de consentimento”; e a rejeicdo a qualquer
tratamento quando o menor de 16 anos decide ndo se submeter a nenhuma das
opc¢Oes de cuidado disponiveis. Para esta hipotese, empregam a expressao “recusa
de tratamento”. Assim, por exemplo, nos casos de recusa de transfusdo de sangue,
h&, normalmente, o consentimento para tratamentos que ndo envolvem o sangue de
outras pessoas.

A distingdo é importante, pois diferentes habilidades decisionais sdo exigidas
para cada caso, tendo em vista que a recusa de consentimento e a de tratamento
implicam ponderacdes variadas e de distintas complexidades. Assim, para consentir
sobre uma terapéutica especifica, exige-se apenas que o menor de 16 anos
compreenda a natureza do cuidado proposto. Dessa forma, o fato de uma crianga ou
adolescente menor de 16 anos ter capacidade decisional para consentir nao significa
gue tenha habilidade decisional para recusar todo tipo de tratamento. Neste caso, 0

menor sera considerado capaz, consoante o modelo Gillick, por demonstrar uma
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compreensao geral, mas podera ter eventual recusa superada pela Corte ante a
auséncia dessa habilidade especifica que, segundo Gilmore e Herring (134), ndo esta
presente no modelo Gillick.

Em sintese, os autores argumentam que uma avaliacdo positiva sobre a
presenca da habilidade decisional para consentir ou para recusar um tratamento em
particular ndo deve levar de imediato a conclusdo de que o menor tem também
competéncia para recusar todo tipo de tratamento. Enquanto o consentimento nao
exige um entendimento aprofundado, a recusa a todos os tipos de tratamento ou ao
anico tratamento existente exige compreensdo mais completa de todas as
consequéncias negativas para a saude, devendo o menor demonstrar que tem ciéncia
das implicagdes envolvidas neste ato. No entanto, uma vez presentes a habilidade
decisional para recusa, 0s pais nao poderao se sobrepor a essa deciséo (134).

Essa diferenca de grau de habilidade decisional exigida para a recusa de
tratamento pode ser explicada, primeiramente, sob o argumento de que quanto maior
0 risco associado a decisdo, maior deve ser a demonstracdo de habilidade para
decidir. Em segundo lugar, a explicacdo pode residir também na compreensao do
significado do respeito & autonomia. E com base neste segundo argumento que
Gilmore e Herring (134) aceitam a diferenca de niveis de compreensao exigidos para
0 consentimento e para a recusa de tratamento. Segundo os autores, embora todas
as decisdes autbnomas devam ser respeitadas, nem todas as decisbes merecem 0
mesmo nivel de respeito, devendo ser feita uma distingdo entre trés significados da
autonomia: 1. autonomia ideal do desejo: conduz a uma tomada de decisao
fundamentada em algo supostamente universal ou a partir de um padrdo objetivo de
valores; 2. autonomia melhor do desejo: orienta uma decisao que reflete um desejo
geral da pessoa, conforme seus proprios valores, mesmo que isso contrarie um desejo
imediato; e 3. autonomia atual do desejo: a decisdo tomada evidencia as inclinagdes
e 0s desejos imediatos da pessoa, ou seja, a decisdo € tomada sem maiores reflexdes
sobre suas consequéncias.

A partir dessa distingdo, considerando que com relacdo as criangas ha o dever
de agir em conformidade aos seus melhores interesses, Gilmore e Herring (134)
defendem que a decisédo do menor de 16 anos sobre recusa de tratamento n&o deve
ser respeitada se estiver fundamentada na autonomia atual do desejo e se o colocar
na posicao de sério risco a sua saude. Nesse caso, 0s autores entendem que nao ha

o preenchimento da habilidade decisional, pois a manifestacao pela recusa assenta-
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se em desejos imediatos, ndo havendo uma reflexdo mais aprofundada das
consequéncias da deciséo. Além disso, uma decisdo baseada na autonomia atual do
desejo pode vir a comprometer a autonomia do menor futuramente. Os autores
complementam sua argumentagao trazendo a abordagem relacional dos direitos da
crianca para o campo dos cuidados em saude. Nesse sentido, sustentam nao ser
possivel enxergar as decisfes sobre cuidados apenas sob a O6tica do direito ao
consentimento da crianga, sendo necessario que os profissionais envolvidos ougcam
também as opinides dos pais acerca das opc¢des de tratamento disponiveis, pois eles
serdo os responsaveis pelo cuidado da crianca que se encontra doente®X.

Em resposta direta a Gilmore e Herring (134), Cave e Wallbank (135)
argumentam que, do ponto de vista clinico, a competéncia do menor nem sempre
podera ser avaliada em relacdo a um tratamento especifico; devendo ser feita em
relacdo a decisdo tomada, haja vista que uma Unica decisdo pode incorporar mais de
uma terapéutica e, igualmente, sobre um mesmo tratamento, pode ser que mais de
uma decisdo seja necessaria. Citam como exemplo dessa Ultima hipbdtese o
transplante de coracao, que envolve ndo apenas a decisdo sobre o transplante em si,
mas também sobre o uso dos medicamentos necessarios para que o0 corpo do
paciente ndo rejeite o 6rgdo. Assim, a separacdo da compreensdo acerca do
procedimento cirargico e da terapéutica pds-operatorio é artificial e inexequivel, pois
da perspectiva da prética clinica, a capacidade sera avaliada em relacdo a decisao
como um todo. Dessa forma, sustentam que o entendimento da crianca ou do
adolescente menor de 16 anos apenas sobre o tratamento especifico nem sempre
sera suficiente para demonstrar sua habilidade decisional e, por isso, discordam da
interpretacdo do modelo Gillick fornecida por Gilmore e Herring (134).

Em suma, conforme Cave e Wallbank (135), para que o menor de 16 anos
possa ser considerado como tendo capacidade decisional, conforme a competéncia
Gillick, ndo basta o entendimento de determinado tratamento proposto, o menor
precisa também compreender as alternativas existentes a esse tratamento e 0s riscos
relativos a cada um deles bem como o risco de ndo aceitar nenhuma das alternativas.
Assim, as autoras propdem um enfoque mais abrangente, exigindo como requisitos
para ter a capacidade decisional, de acordo com a competéncia Gillick, que o menor

de 16 anos compreenda: 1. o tratamento especifico e as consequéncias de nao ter

XXX Essa abordagem relacional sera discutida no préximo capitulo.
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esse tratamento; 2. os tratamentos alternativos e seus respectivos riscos e beneficios;
e 3. os riscos e beneficios de recusar todas as alternativas de cuidado. Ressalta-se
que ndo é necessario o atendimento de todos esses itens, bastando apenas um
conforme o contexto o exigir, o que devera ser percebido pelo profissional de saude.
Além disso, quanto mais complexas e limitadoras de vida forem as opc¢des de
tratamento, maiores serdo as exigéncias para demonstrar a capacidade de modo que,
em algumas circunstancias, o menor precisara atender aos trés tipos de compreensao
para que seja considerado capaz. Os argumentos sustentados por Cave e Wallbank
(135) estdo de acordo com o Guia de Diretrizes Médicas dos Reino Unido que
expressamente reconhece que a decisdo tomada pelo menor é, na maioria dos casos,
com base no sopesamento das opcdes disponiveis.

Conclui-se que, consoante o modelo Gillick, 0 menor de 16 anos tem direito a
consentir sobre seus cuidados em saude. Para alguns autores, esse direito inclui
igualmente o direito a recusa; para outros, a recusa de tratamento ndo é abarcada
pelo modelo da competéncia Gillick, pois essa decisdo demanda uma compreensao
mais profunda das consequéncias resultantes e, consequentemente, uma avaliagao
especifica da habilidade do menor de recusar.

N&o obstante, independente da discussdo quanto a recusa de tratamento
integrar ou ndo o conteudo do modelo Gillick, tem sido defendido que se o menor de
16 anos tiver a habilidade necessaria para decidir, sua recusa devera ser respeitada
(134) (135) (133). Em outras palavras, uma vez que 0 menor comprovou ter a

habilidade para recusar, seus pais ou a Corte ndo poderao se sobrepor a sua decisao.

5.2 MENOR MADURO

Nos Estados Unidos, historicamente, o direito de tomar decisdes sobre
cuidados em saude dos filhos menores de 21 anos pertencia aos pais em virtude do
seu direito a privacidade, o que incluia o poder para gerir sua vida familiar. Essa
presuncéo inicial, ao longo dos anos, foi sendo reformulada por leis especificas e pela
jurisprudéncia de alguns Estados que passou a reconhecer em suas decisbes uma
série de excecgOes legais a exigéncia do consentimento dos pais, quais foram:
emergéncia, emancipacao e menor maduro (136).

A primeira excecao foi estabelecida para que os profissionais de saude que

tratavam a crianca ou o adolescente na situagcdo de emergéncia ndo fossem
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responsabilizados por terem agido sem o consentimento dos pais. A excecdo de
emancipacao é baseada no principio de que os menores, totalmente independentes
dos seus pais, devem ser tratados como adultos. Geralmente, o menor emancipado é
aquele que se casou; estd em servico ativo nas forcas armadas; foi declarado
emancipado por um tribunal; formou-se no ensino médio, ou esta vivendo separado
dos pais, gerenciando seus proprios recursos financeiros (136). Por fim, a doutrina do
menor maduro permite que um menor consinta em tratamento médico se ele for
considerado capaz o suficiente para tomar a deciséo por conta propria (137).

Um dos primeiros casos em que se discutiu o consentimento dos menores de
idade chegou a Suprema Corte americana em 1906 quando um adolescente de 17
anos, na companhia de uma tia idosa e de uma irma adulta, consentiu na remogéo
cirargica de um tumor presente em uma das suas orelhas. A partir de entéo, firmou-
se o0 entendimento de que os menores poderiam tomar decisdes sobre tratamentos
necessarios em casos de emergéncia médica ou quase emergéncia, envolvendo risco
de morte, de perda de partes do seu corpo e outros afetos a questdes essenciais de
sua saude. Assim, na deciséo, a Corte estipulou que o menor poderia consentir uma
vez preenchidos os seguintes requisitos: impraticabilidade de obter o consentimento
dos pais; a natureza benéfica e relativamente descomplicada do tratamento; e a
habilidade do menor para apreciar e compreender a natureza e as consequéncias do
tratamento (136). Observa-se que a questdo em torno do consentimento dos menores
foi, inicialmente, colocada para que os menores em situacdes de emergéncia e quase-
emergéncia pudessem consentir quando 0s pais ou responsaveis nao estivessem
presentes (136).

O foco inicialmente restrito as situacbes de emergéncia ou de quase
emergéncia, posteriormente, foi ampliado, devido ao trabalho intenso dos advogados
para permitir o consentimento das adolescentes menores de 15 anos que desejavam
realizar um aborto sem ter que informar aos pais, o que foi autorizado em 1976 pela
Suprema Corte (138). Além disso, defendia-se também o acesso a contraceptivos e a
cuidados pré-natais, o tratamento de doencgas transmissiveis, o tratamento relativo ao
uso de alcool e drogas e a saude mental (136). Diante dessas demandas, os tribunais
de alguns Estados passaram a considerar que os adolescentes apenas procurariam
tratamento para essas questdes sensiveis se ndo fossem obrigados a notificar os pais.
Assim, foi autorizado o consentimento dos menores com base no seu "status" ou no

"servigco" buscado, da seguinte forma: 1. Status: a) adolescente gravida (para
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cuidados médicos e cirurgia); b) adolescente casado; c) adolescente em servico
armado; d) adolescente no exercicio da funcédo paterna ou materna pode autorizar
cuidados médicos, odontoldgicos e cirurgia para seu filho; e) adolescente que vive
longe dos pais e é autossuficiente financeiramente; f) adolescente vitima de agresséo
sexual ou de abuso pode consentir cuidados médicos ou aconselhamento. 2. Servi¢o
Buscado: a) tratamento para doenca venérea ou teste de HIV; b) contracepcdao, preé-
natal ou aborto; c) tratamento de salude mental; d) cuidado em situacdo de
emergéncia; e) abuso de alcool ou drogas (apds os 12 anos) (138). Essas hipbteses
de consentimento, independentemente da concordancia dos pais, configuram
majoritariamente excec¢des de saude publica (139) e, atualmente, encontram-se
reguladas por uma combinacdo de legislacdes federais e estaduais, ndo sendo
aplicaveis para todas as situagfes envolvendo cuidados em saude, diferentemente da
doutrina do menor maduro cuja aplicabilidade é mais ampla (140).

A doutrina do menor maduro, assim denominada pela jurisprudéncia
americana, confere ao menor de idade a possibilidade de ser considerado capaz de
tomar suas proprias decises em saude uma vez preenchidos alguns requisitos que
variam conforme o Estado (10). Essa doutrina teve origem mais especificamente em
1967, em resposta ao caso Smith v. Seibly, no qual o autor da acéo requeria a
responsabilizacdo do médico que havia realizado um procedimento apenas com o seu
consentimento, o que nao seria valido pois, a época, o autor contava com apenas 18
anos e a maturidade em seu Estado era de 21 anos. O tribunal decidiu a favor do
meédico acusado sob o argumento de que o demandante era casado, independente
do controle parental e do apoio financeiro. Além disso, o juri havia também acordado
que, dadas as circunstancias, ele era suficientemente maduro, instruido e bem
informado para tomar uma decisao juridicamente vinculativa (10).

A emergéncia da doutrina do menor maduro pode ser lida como resultado da
influéncia dos debates que antecederam a promulgacédo da CDC, que reconheceu a
crianga como sujeito de direitos, e dos movimentos em prol do direito de aborto das
adolescentes ndo emancipadas (138). E possivel também interpretar que o
surgimento dessa doutrina esta principalmente atrelado a preocupacgéo de limitar a
responsabilidade dos profissionais de salude em circunstancias nas quais os pais ou
responsaveis nao estdo disponiveis ou ndo desejam consentir (140). Essa

preocupacao, conforme Coleman e Rosoff (140), pode ser percebida pelo fato de que
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o lobby para restringir a responsabilidade dos médicos é muito mais popular e bem-
sucedido do que o lobby para demarcar os direitos dos pais.

A doutrina do menor maduro ainda ndo é expressamente reconhecida pela
legislacdo federal, pela Suprema Corte dos Estados Unidos e pela maioria dos
Estados americanos. Atualmente, apenas dezessete Estados permitem que “menores
maduros” consintam com tratamentos médicos em geral ou em circunstancias
restritas. Desses dezessete Estados, doze Estados™" contam com previsdo na
legislacdo estadual e cinco Estados™" aplicam a exce¢do com base em decisao
judicial (140). O Estado de Louisiana tem a previsdo mais ampla, permitindo que todo
o menor considerado maduro consinta com qualquer tratamento que julgue ser
necessario. Nevada, o ultimo Estado a promulgar esse tipo de legislacdo, permite o
consentimento do menor maduro apenas nas circunstancias em que o profissional de
salde acredita que ele esta em perigo de sofrer danos a sua saude (140) (139).

Dessa forma, ndo se pode afirmar que existe nos Estados Unidos a excec¢ao
do menor maduro a exigéncia do consentimento parental de modo amplo e geral, ao
contrario, o que se pode afirmar € que existe um conjunto de excecdes especificas de
jurisdicéo a esse requisito geral.

A analise das jurisdicdes estaduais demonstra que o modelo do menor maduro
pode ser aplicado em trés hipéteses: a) a partir de determinada idade, que pode ser
14, 15, 16, 18 anos ou ter completado o Ensino Médio, independente da avaliacdo da
maturidade; b) o menor de determinada idade, 16 anos, ou que seja maduro e capaz
de consentir pode fazé-lo se seus responsaveis ndo estiverem disponiveis ou nao
desejarem consentir; ¢) todos os menores que forem maduros e capazes de consentir,
a despeito da idade, podem expressar sua vontade que sera vinculante (140).

Muitos dos Estados que aceitam a exce¢do do menor maduro contam com uma
legislagéo paralela que isenta os pais da responsabilidade financeira dos cuidados
meédicos prestados sem 0 seu consentimento e também apresentam restricées quanto
a recusa de tratamento, ponderando esse tipo de decisdo com outros interesses do
Estado, tais como: (1) preservar a vida; (2) proteger terceiros; (3) prevenir o suicidio;
e (4) manter a integridade ética da profissdo medica (10). Assim, em geral, nos casos

em que a excegdo ao consentimento dos pais foi aplicada, além de ter sido avaliada

XX Alabama, Alaska, Arkansas, Delaware, ldaho, Kansas, Louisiana, Montana, Nevada, Oregon,
Pennsylvania, Carolina do Sul.
XXX [llinois, Maine, Massachusetts, Tennessee, Virginia.
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a capacidade sanitaria do menor, o tratamento foi realizado em seu beneficio e ndo
de terceiros e os procedimentos néo colocavam sua vida em risco (138) (10).

N&o obstante a maioria dos Estados ndo incorpore o direito do menor de
recusar tratamento médico ou tratamento vital (137), existem exceg¢fes, como o caso
de Benny Agrelo, um adolescente de 15 anos que, depois de ter sido submetido a dois
transplantes de figado, recusou-se a tomar o0 medicamento experimental antirrejeicao.
O medicamento afetava as atividades normais de Benny devido aos efeitos colaterais,
como dores de cabeca e irritabilidade, mas sem o farmaco, seu sistema rejeitaria o
novo figado e ele morreria. Apesar do Estado da Flérida ndo admitir o direito de recusa
do menor, Benny foi considerado maduro para decidir e conseguiu retornar para casa
sem a medicacao, falecendo poucos meses depois (137). Ha também algumas
decisdes em que a recusa do menor maduro foi respeitada por motivos religiosos. O
caso histérico, nesse sentido, foi julgado em 1989, quando um adolescente de 17
anos, por ser Testemunha de Jeova, recusou receber transfusdo de sangue para tratar
sua leucemia, o que foi atendido pela Suprema Corte do Estado de lllinois (138).

Conforme a doutrina do menor maduro, como se observa nas propostas “b” e
“c”’, é possivel exigir tanto a capacidade quanto a maturidade do menor (140).
Enquanto a capacidade refere-se a habilidade decisional para compreender a
natureza e a importancia dos passos medicos propostos (capacidade sanitaria); a
maturidade n&o € um conceito juridico bem-definido na jurisprudéncia e nas leis
estaduais americana e, dada a carga de subjetividade que o termo carrega, as
decisbes envolvendo analise da maturidade do adolescente n&o sdo previsiveis (10).
Observa-se, contudo, a partir de algumas decisdes, que a maturidade esta
relacionada a alguns fatores como: desenvolvimento cognitivo, emocional e social;
experiéncias da crianca; idade; nivel educacional; sucesso escolar; engajamento em
trabalhos e outras atividades extracurriculares, questdes disciplinares e planos para o
futuro (140).

As disparidades no emprego da doutrina do menor maduro entre as jurisdicdes
dos Estados, a imprecisdo juridica relativa ao conceito de maturidade e a
complexidade das questdes médicas e legais envolvidas nos casos de recusa de
tratamento tém minado a eficacia da aplicacdo da doutrina como observa Benston
(10). Alem disso, alguns autores tém se posicionado contrarios a sua aplicacéo (136)
(141) (142) (137) diante das descobertas cientificas acerca do desenvolvimento

neuropsicolégico dos adolescentes. Segundo essas pesquisas, mencionadas no
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capitulo anterior, os adolescentes, em razdo do desenvolvimento tardio do cortex pré-
frontal, apresentam uma maior tendéncia para adotar comportamentos de risco e,
dificilmente, conseguem ter uma percepc¢ao ampla das consequéncias a longo prazo
de suas decisdes para controlar seus impulsos. Os resultados desses estudos foram
utilizados em 2005 pela Suprema Corte dos Estados Unidos para julgar o caso Roper
v. Simmons e inocentar um adolescente da pena de morte (142) sob o argumento de
que, apesar de ter habilidades intelectuais e cognitivas semelhante as dos adultos, o
adolescente estaria mais suscetivel as pressdes externas e ndo teria 0 mesmo senso
de controle para refrear atos impulsivos e violentos. A partir desse julgamento, autores
como Cherry (142) passaram a defender a insustentabilidade da doutrina do menor
maduro. No entanto, o raciocinio desenvolvido € bastante contestavel, pois a
capacidade para tomar decisdes sobre cuidados em salde esta intrinsecamente
ligada a dignidade e a autonomia pessoal, valores que ndo estdo no centro do debate
sobre a maioridade penal, além de envolver areas cerebrais distintas. Os sistemas
cerebrais responséaveis pela deliberacédo das decisées amadurecem primeiro do que
0s sistemas voltados para a autorregulacdo dos comportamentos (33) (35). Dessa
forma, embora a discussdo sobre a idade minima para que uma pessoa possa ser
julgada criminalmente por seus atos extrapole o objetivo dessa tese, ressalta-se que,
do ponto de vista neurolégico, é coerente adotar um limite de idade menor para tomar
decisBes sobre cuidados em saude.

Partridge (141), outro autor que contesta a doutrina do menor maduro, além de
citar essas pesquisas, apresenta outros estudos que indicam a importancia da
orientacdo dos pais no amadurecimento da capacidade decisoria dos filhos
adolescentes. Segundo as pesquisas (141), o envolvimento dos pais, ao invés de ser
um obstaculo, auxilia o desenvolvimento da habilidade decisional dos seus filhos e
boa parte dos adolescentes demostraram um desejo pela participacdo e pela
presenca dos pais. Assim, o0 autor advoga uma abordagem protecionista moderada
na qual ha a manutencao da autoridade e da orientacdo dos pais nas decisdes sobre
cuidados em saude dos seus filhos menores quando n&o existe um comportamento
abusivo ou disfuncional. De acordo com esse entendimento, os adolescentes devem
ser considerados aprendizes de tomada de deciséo, ou seja, devem tomar decisdes
em colaborac&o com seus pais até completarem os 18 anos de idade.

As consideracOes do autor acerca da importancia do papel dos pais na tomada

de decisOes sobre a saude dos seus filhos adolescentes estdo de acordo com o
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conceito de autonomia relacional defendia nesta tese, no entanto, a proeminéncia que
Partridge (141) confere ao papel dos pais ignora o reconhecimento dos adolescentes
enquanto sujeitos de direitos e de direitos especificos quando submetidos a cuidados
em saude. Dessa forma, a contribuicdo dos pais em promover a autonomia dos seus
filhos ndo pode servir de argumento para retirar a centralidade do adolescente nos
seus cuidados em saude e, uma vez demonstrada sua capacidade sanitaria, sua
decisdo devera ser respeitada.

Embora os adolescentes apresentem um amadurecimento diferenciado das
areas pré-frontais do cérebro, o que faz com que sejam mais propensos a adotar
comportamentos de alto risco, principalmente na presenca dos pares e em contextos
de excitagcdo emocional; fora desses contextos, os adolescentes, principalmente por
volta dos 14, 15 anos, conseguem tomar decisbes da mesma forma que os adultos
(35). Assim, tendo em vista que, como explicado no capitulo anterior, as decisbes
sobre cuidados em saude estdo geralmente inseridas no que se denominou contexto
“frio”, as pesquisas recentes sobre desenvolvimento cerebral dos adolescentes néo
sao suficientes para excluir a aplicacao da doutrina do menor maduro (35).

Steinberg (35) defende que essas pesquisas apontam duas maneiras pelas
quais a doutrina deve ser aplicada. Em primeiro lugar, diante dos estudos
mencionados sobre desenvolvimento cerebral e comportamental dos adolescentes,
os profissionais de salude devem tratar os adolescentes a partir dos 15 anos como
menores maduros e, portanto, capazes de tomar suas proprias decisées em saude.
Steinberg (35) pondera, contudo, que esse limite cronolégico para aplicacdo da
doutrina do menor maduro ndo € tdo evidente, pois adolescentes da mesma idade
podem ter habilidades decisionais diferentes e, igualmente, adolescentes menores de
15 anos podem demonstrar aptiddes para consentir sobre tratamento e, nessas
situagOes, deveriam ser tratados como menores maduros. Benston (10), no mesmo
sentido, advoga por uma analise casuistica de modo que seja avaliada a capacidade
sanitaria da crianca, independentemente da idade.

Em segundo lugar, as pesquisas indicam que as habilidades dos menores para
tomar decisdes sobre cuidados em saude dependem nédo apenas de sua capacidade
decisional, mas também das circunstancias nas quais essa capacidade é exercida.
Assim, os profissionais de saude podem maximizar a capacidade dos adolescentes
para tomar decisfes informadas, criando condi¢cées que promovam suas habilidades

e que os protejam de tomar decisdes impulsivamente (35).
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De modo bastante diverso dos autores aqui apresentados que se posicionam
contrarios ou favoravelmente a doutrina do menor maduro com base nas pesquisas
sobre o desenvolvimento cerebral dos adolescentes, Salter (139) argumenta que a
neurociéncia e a psicologia do desenvolvimento da crianga e do adolescente ndo sao
adequadas para responder a questdo do consentimento dos menores de idade.
Considerando que as pesquisas tém sido interpretadas para sustentar conclusdes
radicalmente distintas, Salter (139) defende que o debate deve voltar-se para a
questéo da autoridade parental. Consoante a autora, a autoridade dos pais para tomar
decisdes acerca dos cuidados em saude dos seus filhos menores de idade néo é
justificada apenas pela auséncia em geral da habilidade decisional, mas porque Ihes
foi conferida a responsabilidade de prover os bens bésicos da vida (moradia,
alimentacao, vestimentas, educacéo e assim por diante). A tomada de decisao sobre
cuidados em saude envolve uma complexidade de interesses, gastos financeiros,
cuidados pessoais e desgaste emocional, e, por essas razdes, nao pode ser analisada
apenas sob a perspectiva da habilidade decisional. Assim, os pais sdo moral e
legalmente responsaveis por seus filhos e estdo na melhor posi¢cao para decidir por
eles, pois, na maioria dos casos, conseguirdo conjugar os melhores interesses do filho
com os interesses do restante da familia (139).

Neste item, foi apresentado o modelo do menor maduro, considerado o
adolescente maior de 14 anos (ou mais, a depender do Estado estadunidense) que é
capaz de dar seu consentimento informado para cuidados em saude, ou seja,
consegue compreender as consequéncias de curto a longo prazo envolvidas na
decisdo. Esse modelo tem sido adotado por alguns Estados americanos que
consideram juridicamente relevantes o consentimento dos menores de idade que
exibem a maturidade de um adulto para tomar decisbes que tradicionalmente foram
reservadas as pessoas que atingiram a maioridade.

O modelo do menor maduro viabiliza a promog¢éo da autonomia do adolescente
sobre seus cuidados em saude (138) e sua aplicacao é justificada pela capacidade
para tomar uma decisdo autbnoma, devendo-se perquirir se o0 adolescente
compreende plenamente tanto o tratamento quanto suas consequéncias. Entretanto,
observa-se que os autores favoraveis a esse modelo apenas 0 sdo com base nas
pesquisas cientificas que atestam a habilidade decisional dos adolescentes, nao
havendo o reconhecimento dos menores de idade como sujeitos de direito. Quanto a

esse ponto, recorda-se que os EUA ainda € o Unico pais que nao ratificou a CDC,



151

sendo uma das razfes para tanto a percepcédo de que o reconhecimento de direitos
das criancas poderia ameacar o poder familiar dos pais.

Diante disso, o proximo item trata do modelo de direitos humanos que
reconhece a crianga como titular de direitos especificos nos cuidados em saude, o

que inclui o direito a autodeterminacéao sobre o seu proprio corpo.

5.3 MODELO DE DIREITOS HUMANOS

O modelo de capacidade sanitaria da crianca baseado nos direitos humanos é
extraido da analise dos artigos da CDC e dos documentos elaborados pelo Comité na
forma de Comentérios Gerais. O Comité, como explicado no primeiro capitulo, é o
principal 6érgdo responsavel por esclarecer os conteudos de direitos humanos das
criancas e suas implicacfes para os Estados, partes interessadas, organiza¢des nao
governamentais e a sociedade em geral. Além disso, o Comité constitui o 6rgao de
monitoramento da ONU encarregado de zelar e fiscalizar o cumprimento dos direitos
das criancas pelos Estados. Por essas razfes, para o desenvolvimento deste item,
recorreu-se aos documentos elaborados pelo Comité.

O modelo de capacidade sanitaria da crianca baseado nos direitos humanos
assenta-se, primeiramente, no reconhecimento da crianca, ou seja, a pessoa menor
de 18 anos de idade, enquanto sujeito de direitos. Em segundo lugar, esse modelo
coloca a crianga como protagonista dos seus cuidados em saude, sendo dotada de
direitos especificos compativeis com o reconhecimento da sua vulnerabilidade
acrescida e o dever ético-juridico de protegé-la.

Nesse sentido, destaca-se direito a participacdo da crianca (art.12, CDC) que,
em sintese, assegura-lhe tanto o direito de expressar livremente sua perspectiva
sobre todos os assuntos relacionados a ela, quanto o direito de ter essa perspectiva
levada em consideragcdo. A participacdo da criangca em seus cuidados, conforme
estudos apresentados no segundo capitulo, contribui positivamente para os resultados
do tratamento, pois aumenta a aderéncia as prescricdes e seu bem-estar; promove a
protecdo, o desenvolvimento de habilidades decisorias e a autoestima; minimiza o
conflito entre a crianga, os pais e os profissionais de saude; e reduz o stress,
principalmente nos tratamentos continuados. Para além dos beneficios acerca do
envolvimento da criangca em seus cuidados, sua participacdo em todos os assuntos

gue a afetam é um direito humano e um principio geral a partir do qual todos os demais
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direitos previstos na CDC devem ser interpretados (39) (43). Portanto, trata-se de
obrigacdo vinculante para o Estado, ator responsavel por respeitar, proteger e realizar
os direitos humanos no plano internacional. De igual forma, os profissionais de saude,
estejam eles atuando no &mbito publico ou privado, séo obrigados a implementar esse
direito nas suas praticas diarias de cuidado, reconhecendo, assim, a crianga como
paciente detentor de direitos especificos em seus cuidados.

Diferentemente do direito a privacidade, que confere ao paciente o direito de
consentir ou recusar cuidados, em suma, tomar uma decisdo autbnoma; o direito a
participacdo nao implica em ser o responsavel final pela decisédo, sendo realizado em
maior ou menor grau conforme a maturidade da crianca, assim, ndo ha limite de idade
para a crianga engajar-se em seus cuidados. Apesar de distintos, ambos colocam a
crianca no centro do processo de tomada de decisdo e demandam que as informagdes
sobre cuidados em saude Ihe sejam fornecidas de uma forma acessivel (143). No
tocante a isso, Kilkelly e Donnelly (143) mencionam as entrevistas conduzidas por
Alderson com 120 criangas e adolescentes entre 8 e 15 anos a espera de cirurgia nas
quais a maioria revelou que ndo estava interessada em ser o responsavel principal
pela decisdo. Por outro lado, quase todos os entrevistados consideraram que 0s
meédicos deveriam lhe informar sobre a cirurgia, identificando uma série de razdes
para isso, dentre as quais as mais comuns foram: o desejo de obter respostas para
suas questbes, a necessidade de aliviar a ansiedade e evitar sofrimento
desnecessario e uma visao de que as informacdes ajudariam a lidar melhor com o
tratamento. Os entrevistados também associaram a prestacdo de informacdes com
um sentimento de respeito.

O direito a participagdo da crianca em seus cuidados ocorre
independentemente da capacidade para consentir (43) (41), assim, no modelo de
capacidade sanitaria baseado nos direitos humanos, a énfase néo esta,
precipuamente, na demonstracdo da habilidade decisional, mas em assegurar que
toda crianca expresse sua opinido e influencie, através do seu ponto de vista, a
decisdo a ser tomada. E nesse sentido que o Comité sobre os Direitos da Crianca
desencoraja os Estados a introduzirem, na legislacéo ou na pratica, limites de idade
que restrinjam o direito da crianca de ser ouvida em todos 0s assuntos que a afetam
(43).

Especificamente com relagéo a primeira infancia, que corresponde ao periodo

do nascimento até os 8 anos de idade, o Comité (41) destaca que os Estados devem
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adotar as medidas necessarias para promover o envolvimento ativo dos pais, dos
profissionais e das autoridades na criacdo de oportunidades para que as criancas
pequenas exercam, progressivamente, seus direitos dentro de suas atividades
cotidianas e em todos os ambientes relevantes. Esse entendimento aplica-se ao
contexto dos cuidados em saude.

Embora a participacao da crianca em seus cuidados ndo possa ser restringida
em fungdo da auséncia de habilidade para tomar decisfes em saude, a segunda parte
do art. 12 da CDC estabelece que as opinides das criangas sobre os assuntos que lhe
sao afetos serdo consideradas em funcéo da idade e da maturidade e, nesse ponto,
reside a complexidade do tema tratado neste capitulo.

O Comité sobre os Direitos da Crianca define maturidade como sendo a
capacidade da crianga para compreender e avaliar as consequéncias de um
determinado assunto (43). A partir dessa definicdo, € possivel concluir que a influéncia
das opinides da crianca na decisao a ser tomada sobre seus cuidados em salude sera
de acordo com sua capacidade sanitaria, ou seja, sua participacdo é expressao do
respeito a sua autonomia, mas os efeitos dessa participacédo na decisdo a ser tomada
dependem de sua capacidade.

A despeito de o Comité nao mencionar explicitamente a expressao “capacidade
sanitaria”’, entende-se que ela corresponde a um dos campos de aplicacdo do conceito
de capacidades evolutivas da criangca. Esse conceito, previsto no art. 5° da CDC e
analisado no capitulo anterior, implica a transferéncia progressiva das
responsabilidades referentes as tomadas de decisfes para a crianca a medida que
ela adquire a habilidade decisional requerida, além de disposicado para agir dessa
forma (4). A previsdo de que as criangas possuem capacidades em evolucéo
reconhece a relevancia dos estudos da psicologia do desenvolvimento infantil para a
adequada compreensao e aplicagdo dos direitos previstos na CDC (122), pois a
crianga devera ser vista como um sujeito em processo de amadurecimento
psicoldgico, cognitivo, social e moral.

O conceito de capacidades evolutivas aplicado ao contexto dos cuidados em
saude da crianca demanda uma avaliacdo de suas habilidades decisionais que, como
analisado no capitulo anterior, abarcam, em geral, as seguintes ac¢des : a) habilidade
para entender as informac¢des envolvidas na situacdo; b) habilidade para reté-las; c)
habilidade para sopesar a informacao e as consequéncias da tomada de determinada

decisao; d) habilidade para comunicar a decisdo tomada.
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O Comité sobre os Direitos da Crianca ndo define quais instrumentos de
avaliacdo da capacidade deverdo ser empregados, mas indica que ha uma tendéncia
das habilidades decisionais citadas estarem presentes na adolescéncia, o que €&
coerente com as pesquisas anteriormente apresentadas. A adolescéncia corresponde
ao periodo entre a puberdade e os 18 anos (38) e, mais recentemente, o Comité
definiu o adolescente como sendo a pessoa que se encontra na faixa etaria dos 10
aos 18 anos (45). Por essa razdo, neste item, adolescente é a pessoa maior de 10
anos (e ndo de 12 anos, idade até entdo empregada para referir-se a essa fase da
vida, como define o ECA),

Em consideracéo as capacidades evolutivas dos adolescentes, o Comité (45)
assinala que o seu consentimento voluntario e informado devera ser sempre obtido
para qualquer tratamento ou procedimento médico independentemente da
necessidade do consentimento dos pais ou responsaveis. Quanto maior for a
compreensao do adolescente sobre o assunto, menos determinante sera a opiniao
dos pais, assim, a medida que o adolescente demonstra sua capacidade sanitaria
para decidir sobre tratamentos de saude em geral, os pais ndo podem impedir que
sua decisdo prevaleca (38) (45), ou seja, eventual conflito entre a vontade do
adolescente e de seus responsaveis ha de ser resolvido primando-se pelo respeito da
decisdo do adolescente.

O Comité (45) orienta a introducdo de uma presuncdo legal de que os
adolescentes sdo competentes para buscar e ter acesso a produtos e servigcos
preventivos ou de urgéncia relacionados a saude sexual e reprodutiva. Dessa forma,
estabelece que, consoante os artigos 3, 17 e 24 da CDC, independentemente da
permissao dos pais, os adolescentes tém o direito de consentir sobre servicos de
saude sexual e reprodutiva, métodos contraceptivos e aborto em condi¢cfes segura,
devendo suas decisdes serem sempre respeitadas nessas matérias. H4 também o
direito ao aconselhamento médico confidencial, o qual deve ser garantido
independentemente da idade (43) (45).

O Comité (43) (45) recomenda que os Estados estabelecam limites minimos de
idade legal, compativeis com o direito a protecao, o principio dos melhores interesses
e 0 respeito pelas capacidades em evolucéo dos adolescentes que lhes confere maior
grau de autonomia para assumir responsabilidades e exercer pessoalmente seus

direitos. Nao obstante, ressalta que qualquer crian¢a abaixo da idade minima legal
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gue seja capaz de demonstrar compreensédo suficiente deve ter assegurada o seu
direito de consentir ou recusar cuidados.

O direito do adolescente de exercer niveis cada vez mais crescentes de
responsabilidades ndo anula as obrigacées que incumbem aos pais e ao Estado,
notadamente, como a obrigacéo de protegé-los (45). O abandono gradual da protecao
da familia juntamente com a relativa inexperiéncia e falta de poder dos adolescentes
pode ocasionar violagdes aos seus direitos. Por essa razdao, o Comité dispde que a
busca pelo equilibrio entre o respeito pelo desenvolvimento das capacidades
evolutivas dos adolescentes e os niveis adequados de protecédo deve considerar uma
série de fatores que influenciam a tomada de deciséo, por exemplo, o nivel de risco
envolvido, a possibilidade de exploracdo, a compreensdo do desenvolvimento do
adolescente, a consideracdo das suas experiéncias individuais e o reconhecimento
de que as habilidades decisionais diferem-se conforme o tipo de decisédo a ser tomada.

Em resumo, o modelo de capacidade sanitaria baseado nos direitos humanos
reconhece a crianca e o adolescente como sujeitos de direito e fundamenta-se nos
direitos a participacéo e a privacidade do qual decorre o direito de se autodeterminar
nas questdes referentes a saude. Quanto a crianca, o seu direito de participacao
independe da capacidade sanitaria, pois tal envolvimento € essencial para respeitar
suas particularidades; para diminuir a assimetria da relacdo de cuidado e para
alcancar resultados satisfatorios no tratamento dispensado. Para além do direito a
participacéo, a crianca que reunir as habilidades para tomar uma decisdo sobre seus
cuidados também tera assegurado o seu direito ao consentimento informado (45).
Quanto ao adolescente, partindo-se do pressuposto de que as habilidades para tomar
decisdes sobre o préprio corpo surgem, geralmente, nesse periodo da vida, seu
consentimento devera ser sempre exigido ainda que o consentimento dos pais seja
também necessario (45). Se o adolescente for suficientemente maduro, a ele
competird com exclusividade o consentimento, devendo ser esclarecido aos pais que
isso corresponde aos seus melhores interesses (38).

O modelo de direitos humanos busca ressaltar o papel ativo da crianca e do
adolescente nos seus cuidados em saude, demonstrando como este papel se
desenvolve a partir dos direitos que lhe asseguram a oportunidade de adotar uma
postura mais participativa. Esse modelo centra-se na crianca e no adolescente,

enquanto protagonistas dos seus cuidados, admitindo que eles podem ter interesses
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diferentes dos genitores e que os seus melhores interesses devem ser tomados com
primazia a luz das suas capacidades evolutivas.

Trata-se do modelo mais protetivo da capacidade dos menores nos cuidados
em saude, pois, embora os modelos da competéncia Gillick e do menor maduro
também sustentem que o menor pode manifestar validamente sua vontade quando
preenchidos determinados requisitos, apenas o0 modelo de direitos humanos
fundamenta-se em uma visdo promocional da sua capacidade e autonomia, exigindo
dos adultos responsaveis pelos seus cuidados a criagdo de um ambiente apropriado
para que ela se sinta a vontade para externar seus desejos, preferéncias, medos e
ansiedades (43) (41). Além disso, esse modelo permite uma consideracdo mais ampla
dos interesses de todos os envolvidos nos cuidados da crianga, sendo, assim,
compativel com uma abordagem relacional de cuidado. A perspectiva dos
profissionais de salde e dos pais ndo € ignorada, pois séo eles os responsaveis pelo
cuidado. Desse modo, a enfermidade ndo é um problema exclusivo da crianca-
paciente, antes provoca efeitos dos mais diversos sobre os membros da familia e
mudancas na dindmica familiar. Além disso, considerando a posi¢cdo marginal
ocupada pela maioria das criancas no cenario clinico no qual se verifica a
desconsideracdo dos seus desejos, vontades e preferéncias, a linguagem dos direitos
humanos faz-se ainda mais necessaria, pois introduz preceitos de carater vinculante
para todos os Estados. Essa caracteristica é especialmente importante para paises
como o Brasil que ndo contam com uma legislacédo especifica sobre o consentimento
dos menores em saude. A auséncia de uma legislacdo sobre o tema contraria as
disposicbes do Comité que tém recomendado fortemente aos Estados rever ou
introduzir normas que reconhegcam o direito dos adolescentes de assumir uma
responsabilidade crescente pelas decisfes que afetam suas vidas. Por fim, embora
haja dissensos, os modelos da competéncia Gillick e do menor maduro ndo séo
suficientes para assegurar o direito do menor de recusar tratamento, pois, como
mencionado, em varias decisdes judiciais, a vontade do menor foi desconsiderada.

A capacidade para tomar decisbes em saude nado esta atrelada a idade, mas
sim as habilidades necessarias para tanto e isso exige um olhar mais atento para as
capacidades evolutivas. Ressalta-se, todavia, que a capacidade para tomar decisdes
aumenta na proporcéao direta as oportunidades oferecidas a crian¢a e ao adolescente

para exercer sua autonomia (144). Isso significa que o modelo de capacidade
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sanitaria, aléem de ser baseado em direitos humanos, deve considerar o contexto
relacional da crianca.

A capacidade relacional parte da compreensdo de que as habilidades
decisionais das criangas (e dos adultos) para tomar decisbes sobre cuidados em
salde sdo desenvolvidas, aprimoradas, ou enfraquecidas pelos papéis
desempenhados pelos atores sociais diretamente envolvidos na vida do paciente tais
como pais, irmaos, familiares mais proximos, professores, profissionais de saude. A
capacidade para tomar decisdes sobre o proprio corpo tanto pode ser promovida
guanto mitigada. Assim, a capacidade nao € algo que simplesmente “surge” a partir
de determinada idade, mas que se desenvolve (ou ndo) através da comunicacao,
explicagéo e interagdo com os outros (145) (98) (25).

A perspectiva relacional conjugada com as determinacdes de direitos humanos
oferece uma proposta mais adequada, ndo apenas para a capacidade sanitaria, mas,
de forma mais ampla, para estabelecer como devem ser os cuidados em saude da
crianca. Essa perspectiva, na medida do possivel, devera estar presente na legislacao
que trata dos direitos da crianca haja visto tratar-se da melhor forma de assegurar 0s

seus direitos.
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6. MODELOS LEGAIS RELATIVOS A CAPACIDADE SANITARIA

O movimento em prol do envolvimento das criangas nos seus cuidados em
saude baseia-se, como apresentado nos capitulos anteriores, no crescente namero
de pesquisas empiricas que demonstram sua capacidade para participar das decisbes
sobre sua saude e seus cuidados, e os beneficios decorrentes dessa participacéo
para seu proprio bem-estar (28)(126)(29)(146). Essas pesquisas evidenciaram que a
capacidade sanitaria das criancas ndo € adquirida meramente como consequéncia da
idade, mas, também, através da experiéncia, da cultura e dos niveis de apoio e de
expectativa dos pais e dos profissionais que se relacionam com ela. Isso traz
implicagBes no regramento legal sob a Optica do respeito ao direito das criancas de
participar nos seus cuidados em saude e tomar decisoes.

Esclarece-se, conforme abordado no segundo capitulo, que o direito a
participacdo estabelecido no art. 12 da CDC é assegurado a todas as criancas,
independentemente da idade, e, nesse sentido, o0 Comité sobre os Direitos da Crianga
desencoraja os Estados a introduzirem na legislacdo limites etarios que venham a
restringir esse direito. Por outro lado, o art.12 da CDC também preconiza que essa
participacdo sera balizada em funcdo da idade e da maturidade, sendo que, por
maturidade, o Comité define a habilidade de compreender e avaliar as consequéncias
de uma determinada deciséo.

Assim, embora a participagao da crianga nos assuntos que lhe concernem néo
tenha como pressuposto a demonstracao da sua capacidade e, no caso dos cuidados
em saude, da capacidade sanitaria; suas opinides, preferéncias, vontades, desejos,
em suma, seu envolvimento nas deliberacdes sobre seus cuidados sera sempre
avaliado mediante o exame do caso concreto, conforme sua maturidade. I1sso significa
que o exercicio do direito a participacdo ndo confere a crianca o direito de ser a
responsavel final pela decisdo, mas resulta na consideracdo e na influéncia da sua
perspectiva na decisdo a ser tomada.

Em geral, as formas de regulamentar os direitos da crian¢ca mais comumente
adotadas pelas legislacdes sao: a) a previsao de idade fixas; b) a remocao de todos
os limites de idade, exigindo-se, em contrapartida, a avaliacdo individual da
capacidade para o exercicio de qualquer direito; c) a combinacao da previsao de idade
com a possibilidade do exercicio pessoal do direito pela crianga menor que

demonstrar capacidade para tanto; d) a estipulacdo de limites de idade para a
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protecdo da crianca contra o risco de ser abusada, negligenciada, ou de sofrer danos,
0 que seria aplicavel, por exemplo, para fins de posse de armas, uso de alcool e
tabaco, licenca para dirigir, recrutamento para as forcas armadas, trabalho,
casamento e consentimento sexual; conjugada com a presuncéo de capacidade para
0 exercicio dos direitos relativos a esfera pessoal da crianca (4).

Neste capitulo, busca-se explicar os modelos legais mencionados com énfase
na tomada de decisdo da crianca em matéria sanitaria. Serdo apresentados 0s
beneficios e as desvantagens de cada modelo e, em seguida, o tratamento legislativo
na América Latina, a fim de contribuir para o aperfeicoamento do ECA, que é silente
tanto no que diz respeito ao direito a participacdo quanto ao direito de a crianca decidir

sobre seu proprio cuidado em saude.

6.1 PRESUNCAO DA CAPACIDADE SANITARIA A PARTIR DE DETERMINADA
IDADE

Este € o0 modelo adotado pela maioria dos Estados Partes da CDC, sendo
corroborado parcialmente pela UNICEF (8), que advoga ser fundamental estipular
idades minimas, ndo apenas para tomar decisées no campo da saude, mas também
para o matrimbnio, consentimento sexual, consentimento médico, admissao no
emprego, educacao obrigatéria e responsabilidade penal. Para além da indicacdo de
uma idade minima para o exercicio pessoal de determinados direitos, a UNICEF (8)
enfatiza a importancia do respeito as capacidades evolutivas da crianca.

A previsdo legal de idades minimas nessas matérias € considerada uma
obrigacao inserta no artigo 4° da CDC, que exige dos Estados membros a adocao de
todas as medidas administrativas, legislativas e de outra natureza com vistas a
implementacgéo dos direitos da crianca (5). Na CDC e em seus protocolos facultativos
existem referéncias a idade da crianga quanto ao emprego, a responsabilidade penal,
a educacao obrigatéria e ao recrutamento nas for¢cas armadas. A Convencéao sobre a
Eliminacdo de Todas as Formas de Discriminacao Contra as Mulheres (147) também
se refere a obrigacdo de estabelecer uma idade minima para casar. Igualmente, o
Comité sobre os Direitos da Crianga, no Comentario Geral n° 4(38), declarou
expressamente a importancia do ordenamento juridico dos Estados estabelecer
idades minimas para o0 consentimento sexual, casamento e cuidados em saude,

independentemente do consentimento dos pais. Esses instrumentos, todavia, ndo
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especificam claramente como a idade minima sera definida, deixando a questéao
aberta para os Estados que, ndo obstante, deverdo agir em consonancia com o
reconhecimento das capacidades evolutivas da crianca.

A possibilidade de estabelecer diferentes idades minimas parte do pressuposto
de que a medida que as criancas se desenvolvem, adquirem capacidade para tomar
uma série de decisbes informadas. Com relacdo aos cuidados em saude, a definicdo
da idade minima pode, a depender da legislacdo, abarcar, por um lado, o direito a
informacéo e aconselhamento, por outro, o direito & privacidade, que confere a crianca
o direito de consentir ou hdo com seus cuidados em saude, o direito de participar do
processo de tomada de decisdo e de ser envolvida ativamente nas deliberacdes sobre
0s seus cuidados (8).

Na maioria dos paises latino-americanos e do Caribe, a legislagdo nao
estabelece uma idade minima para a tomada de decisdo em saude da crianga, o que
contraria o artigo 4° da CDC, existindo previsdo especifica sobre o tema apenas em
cinco paises, quais sejam: Argentina, Costa Rica, Equador, Uruguai e Venezuela (8),
0 que sera abordado em tdpico proprio.

O modelo baseado na previsao de idades minimas é relativamente facil de ser
implementado e apresenta a vantagem de externar claramente para a sociedade o
momento em que se torna possivel o exercicio pessoal do direito pela crianca, o que
traz seguranca juridica e reduz o potencial de discordancia no exercicio desses
direitos entre a crianca e seus genitores ou responsaveis. Entretanto, a despeito da
sua ampla aceitacdo, ao adotar idades fixas para o exercicio dos direitos, este modelo
acaba desconsiderando a avaliacdo das capacidades evolutivas das criancas,
tratando-as com uma uniformidade que pode se revelar prejudicial para aquela que
apresenta habilidades decisionais. Além disso, em razdo da sua inflexibilidade, essa
estrutura juridica tende a excluir a crianca que ndo alcancou a idade estipulada do
processo de tomada de deciséo, o que viola seu direito a participacédo previsto no art.
12 da CDC (5). Esse direito, como ja explicado, ndo confere necessariamente o direito
de ser o principal tomador da decisdo, assim, ndo ha limite de idade para a crianga
envolver-se ativamente em todos os aspectos dos seus cuidados. Por essa razao,
reitera-se que o Comité recomenda que os Estados ndo introduzam, na legislacdo ou
na pratica, limites de idade que restrinjam o direito da crianca de ser ouvida em todos
0s assuntos que a afetam (43). Ressalta-se, contudo, que o Comité (38) € favoravel a

previsdo de idade minima para a tomada de decisdo em saude, desde que isso seja
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feito em consideracdo as capacidades evolutivas da crianca que nado atingiu a idade
prevista.

Tendo em vista as lacunas apresentadas pelo modelo que estabelece idades
fixas para a aquisicao gradual dos direitos, outro modelo tem sido proposto: o da

remocao de todos os limites de idade.

6.2 REMOCAO DOS MARCOS ETARIOS PARA O EXERCICIO DOS DIREITOS:
AVALIACAO DA CAPACIDADE PARA QUALQUER DECISAO EM SAUDE

Em oposicdo ao modelo anteriormente apresentado, encontra-se a defesa da
remocao de todos os limites legais de idade e sua substituicdo pela avaliagcdo das
habilidades da crianga para participar da tomada de qualquer decisdo. Assim, com
relacdo a tomada de decisdo em salde, a crianca precisaria comprovar que
compreende a natureza do tratamento proposto, suas implicacdes e as alternativas
disponiveis.

Esse regime é adotado, por exemplo, pelo direito consuetudinario da Eritreia,
gue prescreve que 0s meninos podem amadurecer em diferentes idades. Dessa
forma, a partir do reconhecimento da sua maturidade pela comunidade, o que pode
se dar a qualquer momento entre treze e vinte anos, o adolescente passa a ter o dever
de pagar impostos e o direito de tomar suas proprias decisfées, além do direito de ser
testemunha, participar do conselho comunitario e possuir arma (4).

Essa abordagem destoa da maioria das legislacbes e contraria a CDC que,
como mencionado, determina a introducdo de limites legais de idade para
determinadas matérias. Nao obstante, algumas vantagens podem ser reconhecidas,
tais como a possibilidade do exercicio pessoal dos direitos de acordo com as
habilidades decisionais, 0 que respeita a individualidade de cada crianga. Isso, em
certa medida, também gera um estimulo para que as criangas se empenhem na
aquisicao e no desenvolvimento das habilidades requeridas, e encoraja uma relacao
mais respeitosa com os adultos, pois desafia a percepcéo tradicional que considera
as criangas incapazes (4).

Esse modelo, ao considerar as habilidades individuais da crianca, é
indubitavelmente mais flexivel, entretanto, suas desvantagens sdo consideraveis.
Primeiramente, esse modelo gera um onus administrativo e financeiro muito grande

ao exigir a avaliagdo das habilidades decisionais da crianga para cada decisao que
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afeta sua vida. Além disso, ndo existem instrumentos de avaliacéo validados, o que
pode gerar inconsisténcias no julgamento dos adultos acerca da presenca ou ndo de
determinada habilidade decisional da crianca. Com relacdo aos cuidados em saude,
como acentuado, apesar de existir certo consenso na literatura quanto as quatro areas
de avaliacdo do MacCAT que devem ser exploradas para avaliar a capacidade
sanitaria da crianca (128), poucas pesquisas empiricas nesse sentido foram
realizadas. Assim, embora a previsdo de idades minimas possa parecer arbitraria,
igualmente é o julgamento da maturidade da crianca pela comunidade ou por
determinados adultos quando isso ocorre sem qualquer embasamento cientifico, ou
seja, sem o emprego de instrumentos de avaliacdo confiaveis e especificos. Esses
julgamentos podem ser influenciados pelo preconceito e pela discriminacdo
incorporados na cultura, afetando particularmente as meninas, as criangas oriundas
de minorias étnicas e as criancas com deficiéncia que, ndo raras as vezes, Sao
excluidas dos processos decisorios em razédo da deficiéncia (4).

Esse modelo também falha em reconhecer que alguns limites de idade, por
exemplo, a idade minima para integrar as Forcas Armadas, trabalhar, contrair
matrimonio e ter relacbes sexuais, tém como objetivo a protecdo da crianca contra
abusos e exploracéo.

Dessa forma, apesar de ser aparentemente atrativo por permitir a consideragao
das habilidades individuais da crianc¢a, a impraticabilidade desse modelo milita contra
sua adocao. Ademais, seu potencial para expor as criancas a exploracédo e ao abuso
dos seus direitos torna-o inaceitavel (4).

Atualmente, muitos paises carecem de legislacéo, instituindo limites de idade
para o exercicio de direitos fundamentais das criangas. A titulo de exemplo, pelo
menos 22 paises ndo tém previsdo etaria para o ingresso no ensino obrigatorio, 23
nao fixaram uma idade minima para o ingresso no mercado de trabalho e 30 paises
ndo tém idade minima estipulada para o casamento (4). A auséncia de uma legislacéo
prevendo idades minimas nessas matérias, ao invés de refletir o compromisso de
respeitar as capacidades evolutivas, deixa a crian¢ca desprotegida. Por essa razéo,
tem sido proposta a adogao de um terceiro modelo que busca conjugar a previséo de
idades minimas com a possibilidade de a crianga menor de idade demonstrar

habilidades para o exercicio pessoal de determinado direito.
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6.3 PRESUNCAO DA CAPACIDADE A PARTIR DE DETERMINADA IDADE
CONJUGADA COM O DIREITO DE DEMONSTRAR HABILIDADE DECISIONAL
EM IDADE INFERIOR A ESTABELECIDA

Este modelo atende a exigéncia da CDC, ao estabelecer idades minimas para
0 exercicio pessoal de certos direitos e, ao mesmo tempo, considerar as capacidades
evolutivas da crianca, permitindo que aquela que n&o alcangcou a idade prevista
demonstre ser capaz de decidir pessoalmente em determinado assunto. O modelo é
adotado na Escdcia, onde criancas a partir dos 12 anos de idade séo presumidamente
capazes de formular pontos de vista que serdo obrigatoriamente considerados em
todas as decisGes que Ihe concernem (148). A despeito da previsdo dessa idade, a
Scottish Law Commission, 6rgdo consultivo do governo escocés, responsavel por
revisar e recomendar reformas necessarias para atualizar o sistema legal do pais,
ressaltou a importancia de considerar a maturidade da crianca e ndo apenas sua
idade, seu desenvolvimento intelectual ou sua compreenséo sobre o assunto (149).
Dessa forma, nas tomadas de decisdo em saude, a maturidade da crianca deveréa ser
valorizada.

O modelo em questao conjuga o dever de prote¢cdo com o respeito a autonomia
da crianca, providenciando diretrizes legais faceis de serem aplicadas, pois nao é
necessario avaliar as habilidades decisionais de todas as criancas em relacdo ao
exercicio de todos os direitos. Entretanto, as dificuldades mencionadas acerca da
avaliacdo das habilidades decisionais da crianca permanecem.

Uma questdo que tem sido colocada com relacéo a esse modelo diz respeito a
sua generalidade, pois ndo ha a definicdo de quais situagcbes irdo permitir que a
demonstracdo da capacidade decisional da crianga justifique a ndo observancia do
marco etario estabelecido na legislacdo. Diante dessa lacuna, um quarto modelo,
semelhantemente ao apresentado, estipula as idades minimas e, de forma expressa,
estabelece a possibilidade ou ndo de demonstrar habilidade para o exercicio pessoal
do direito. Isso significa que, consoante esse modelo, em alguns assuntos, a
habilidade decisional da crian¢ca com idade inferior a legal devera ser considerada; por
outro lado, em determinadas matérias, o limite etario ndo podera ser desprezado ainda

gue a crianca apresente capacidade decisional.
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6.4 MODELO MISTO DIFERENCIADO A PARTIR DOS TIPOS DE DIREITOS

Este modelo também busca respeitar tanto o direito a protecdo adequada da
crianca quanto o seu direito de tomar uma deciséo, apresentando as hipéteses nas
quais serdo fixados limites etarios independentemente da habilidade decisional, e
aguelas nas quais, embora seja estabelecida uma idade minima de presuncéo da
capacidade, a comprovacdo da habilidade decisional da crianga autoriza o exercicio
pessoal do direito.

Assim, o primeiro grupo de direitos diz respeito aqueles que visam a protecéo
da crianga contra danos pessoais, danos sociais ou fatores econémicos. Em razao da
possibilidade de o exercicio desses direitos resultar em danos imediatos e sérios para
a crianca e para os outros, advoga-se pela imposicdo de um marco etario nao
negociavel. Isso se aplicaria, por exemplo, para integrar as Forcas Armadas, a posse
de armas, o uso de &lcool e de tabaco, e o direito de obter licenca para dirigir. O
segundo grupo de direitos objetiva proteger a crianca de abusos e exploracdes na
area sexual e laboral. Para esses campos, em consideracdo a vulnerabilidade
acrescida da criancga, propde-se, igualmente, um limite de idade independentemente
da sua capacidade decisional. Por fim, o terceiro grupo de direitos envolve a tomada
de decisdes pessoais, por exemplo, a adoc¢éao, a escolha da religido e o consentimento
em saude. Nessas areas relativas a assuntos privados, os limites de idade devem ser
estabelecidos, mas com a possibilidade do menor ter sua decisdo respeitada se
demonstrar habilidade decisional (4)(8). E o que ocorre, por exemplo, no Reino Unido,
onde, como apresentado no capitulo anterior, os adolescentes de 16 e 17 anos
presumem-se legalmente capazes para consentir sobre sua propria saude, salvo se 0
contréario for demonstrando, sendo assegurado esse direito também aos menores de
16 anos que apresentem habilidades decisionais para tanto (competéncia Gillick). Da
mesma forma, na Nova Zelandia, a legislagdo permite que criangas a partir dos 16
anos consintam acerca dos tratamentos em saude, devendo esse limite etario ser
desconsiderado se a crianga demonstrar capacidade para decidir sobre seus cuidados
(4).

Observa-se que esse modelo tem a vantagem de proteger areas de
vulnerabilidade potencial da crianga, ao mesmo tempo em que reconhece a
importancia da consideracao efetiva das suas capacidades evolutivas. No entanto, o

modelo ndo € isento de criticas. As desvantagens incluem, principalmente, os
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seguintes pontos: auséncia de diretrizes claras para os profissionais acerca dos
instrumentos adequados para determinar 0 momento em que a crianca pode ser
considerada capaz para tomar uma decisao; e, por outro lado, limitacdo da
oportunidade da crianca demonstrar que detém habilidade decisional nas matérias em
gue a imposicao da idade para o exercicio do direito é absoluta (4).

Todos os modelos descritos apresentam vantagens e desvantagens, o que
revela a complexidade do tema. No &mbito dos cuidados em saude da crianga, a
previsdo de uma idade minima para a tomada de decisdo € a abordagem
tradicionalmente adotada pela maioria dos paises. Entretanto, sustenta-se que,
embora essa previsdo seja desejavel, nenhuma disposicdo normativa pode ignorar o
direito da crianca de ter sua capacidade sanitaria respeitada. A consideracdo pela
capacidade sanitaria da crianca corresponde a aplicacao do artigo 5° da CDC, ou seja,
das suas capacidades evolutivas. A énfase deve ser, assim, colocada nas habilidades
decisionais da crianca e ndo na idade como determinante para o exercicio do seu
direito de tomar uma decisdo em saude.

Uma vez apresentadas as formas tipicas de enquadramento juridico dos
direitos da crianca, especialmente no que se refere a tomada de decisdo em saulde,
passa-se a abordagem acerca de como esse ponto tem sido tratado nas legislacdes

da América Latina.

6.5 TRATAMENTO LEGISLATIVO NA AMERICA LATINA

Considerando as tensdes em torno da discussao sobre a definicdo das idades
minimas nas mais diversas areas, a UNICEF (8) elaborou um documento que oferece
uma visdo analitica do tratamento do tema nas legislagdes nacionais dos paises da
América Latina e do Caribe, e examina sua consisténcia para a adequada realizacao
dos direitos das criangas.

Na maioria dos paises latino-americanos e do Caribe, a legislacdo néao
estabelece uma idade minima para a tomada de decisdo em saude, sendo que apenas
cinco paises tém tratamento juridico acerca do tema, quais sejam: Argentina, Costa
Rica, Equador, Uruguai e Venezuela (8). No Chile, hd também disposicdo normativa,
mas limitada ao acesso a anticoncepcao de emergéncia que confere a adolescente

de quatorze anos o direito de obter a medicacao independentemente da autorizacao
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dos seus pais que, tdo somente em momento posterior, serdo comunicados do
ocorrido (8).

Na Argentina, o artigo 26 do Cdédigo Civil e Comercial (150) presume que 0s
adolescentes entre treze e dezesseis anos de idade tém capacidade para decidir por
si mesmos acerca dos tratamentos nao invasivos e que nao comprometem seu estado
de saude, nem provocam sérios riscos a vida ou a integridade fisica. Com relacéo a
esses tratamentos, o consentimento do adolescente continua sendo necessario, no
entanto, devera contar também com a assisténcia dos seus pais, sendo eventual
conflito resolvido a partir da avaliacdo dos seus melhores interesses, com base na
opinido do profissional de saude sobre as consequéncias da realizacao do ato ou nao.
A partir dos dezesseis anos, o adolescente é considerado adulto para tomar decisfes
referentes ao cuidado com o proéprio corpo.

Na Costa Rica e no Equador, ndo ha definicdo de idade minima para a crianca
decidir acerca das questdes afetas a sua saude, contudo, a legislacdo de ambos os
paises proibe explicitamente negar cuidados a uma criangca em razéo da auséncia dos
seus genitores (151) (152) . A lei equatoriana ainda garante expressamente que o
direito & saude da crianca e do adolescente compreende o direito a informacéo sobre
seu estado de saude de acordo com seu “nivel evolutivo” (152).

Na Venezuela, igualmente, todas as criancas e adolescentes tém o direito a
informacao sobre seus cuidados em saude de acordo com o seu desenvolvimento. No
que tange a saude sexual e reprodutiva, esse direito é colocado como sendo
importante para que a crianca e o adolescente adotem uma conduta sexual e uma
maternidade ou paternidade responsavel. Nesse pais, a idade minima para o
consentimento nos cuidados em saude sexual € de 14 anos; ndo existindo disposi¢ao
expressa sobre o consentimento em outras areas dos cuidados em saude (153).

O Uruguai, embora ndo defina uma idade minima para a tomada de decisao
das criancas nos cuidados em saude, € o Unico pais cuja legislacdo expressamente
menciona que a crianga tem o direito de exercer seus direitos de acordo com a
evolucdo das suas faculdades, o que entende ser uma referéncia as capacidades
evolutivas da crianca (8); além de contar expressamente com o direito a participacao,
de ser ouvido e de obter respostas quando as decisdes afetam a vida da crianca (154).
A lei sobre o direito a saude sexual e reprodutiva (155) assegura o direito a informacéo
e a confidencialidade das consultas e do aconselhamento médico a todas as criancas

e adolescentes. A tomada de deciséo sobre tratamentos e prevencdo em matéria de
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saude sexual serd realizada em conjunto com o0s pais, contudo, reconhece-se a
importancia de se respeitar a autonomia progressiva dos adolescentes (155).
Havendo sério risco para a saude da crianca ou do adolescente e ndo sendo possivel
alcancar um acordo com 0s pais ou responsaveis acerca do tratamento, o profissional
poderd solicitar uma autorizacao judicial e proceder com a terapéutica. Nao obstante,
mesmo nessa situacao de dissenso, na medida do possivel, a opinido da crianca e do
adolescente devera ser considerada.

Por fim, acrescenta-se que, por ordem do Tribunal Constitucional que
determinou a efetivacdo do direito da crianca e do adolescente de morrer com
dignidade, o Ministério da Saude da Colémbia editou, em 2018, a Resolucdo 825
(156), autorizando o consentimento dos maiores de 12 anos com diagnostico de
doenca terminal que apresentam sofrimento constante, insuportavel e que nao pode
ser aliviado. Nos termos do art. 2° da Resolucéo, todas as criancas e adolescentes
com condi¢cdes que limitam a vida ou que encurtam o0 seu curso, de modo que néo
exista esperanca razoavel de cura, tém direito a cuidados paliativos pediatricos. O
mesmo dispositivo define a tomada de decisédo de criangas e de adolescentes na area
da saude pela presenca simultanea das seguintes habilidades: (i) capacidade de
comunicar a deciséo, (ii) capacidade de entender, (iii) capacidade de raciocinar e (iv)
capacidade de julgar. Essas habilidades serdo avaliadas pelo médico responsavel
pelos cuidados juntamente com uma equipe interdisciplinar. A norma também dispde
que, quando devido a enfermidade ou a evolucdo da doenca, as criancas ou
adolescentes ndao puderem ou tiverem dificuldades para comunicar sua deciséo,
medidas de apoio e de ajustes que permitam a expressao voluntaria, livre, informada
e inequivoca da sua vontade deverdo ser fornecidas. Esses apoios e ajustes ndo
poderdo ser empregados para sugerir ou insinuar procedimentos nem tampouco para
buscar o assentimento de consideragdes feitas por terceiros (156).

Outras definicbes sdo apresentadas pelo art. 2°, tais como o0 conceito de morte
de acordo com a idade evolutiva da crianca ou do adolescente. Nesse sentido, €
afirmado que a compreensdo da morte progride com a idade até consolidar-se como
irreversivel e inexoravel, seguindo-se da seguinte forma: 2.3.1 De 0 a 3 anos: a morte
nao é um conceito real ou formal e inexiste a ideia da prépria morte; 2.3.2 De 3 a 6
anos: a crianca desenvolve seu pensamento pré-légico e intuitivo, aparecendo a ideia
da morte como um fendbmeno temporario, a morte é reversivel ou transitoria e a ideia

da propria morte ndo estd consolidada; 2.3.3 De 6 a 12 anos: a crianga desenvolve
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um pensamento logico e operacional que Ihe permite adquirir elementos que fazem
parte do conceito de morte, como imobilidade, universalidade e irrevogabilidade.
Nesse momento de desenvolvimento, ja existe um raciocinio concreto e a capacidade
de estabelecer relagcbes de causa-efeito. A crianga pode avaliar varios pontos de vista,
mas ainda ndo adquiriu a capacidade de gerar um pensamento abstrato que envolve
a compreensdo da morte como permanente e absoluta. Disso resulta que o conceito
de morte é elaborado a partir de uma conscientizagdo gradual da irreversibilidade e
do fim. A prépria morte ou a morte de um ente querido € ainda dificil de compreender;
2.3.4 A partir dos 12 anos: a a crian¢a adquire a capacidade de abstracdo e o conceito
de morte consolida-se como irreversivel, universal e inexoravel. Apesar disso, a
propria morte € percebida como um acontecimento muito distante, existindo um
periodo critico de aceita¢do e de medo do que pode se suceder antes da morte (156).

A partir do delineamento desses conceitos, a Resolu¢do autoriza o
procedimento de eutandsia para as criancas maiores de 12 anos que assim
desejarem. As criancas menores de 6 anos sdo excluidas, bem como aquelas com
deficiéncias mentais ou com transtornos psiquiatricos que alteram as habilidades para
entender, raciocinar e fazer um julgamento reflexivo. Igualmente, ndo podem consentir
as criancas que apresentem estados alterados de consciéncia. Com relacdo as
criancas que se encontram na faixa etaria entre os 6 e 12 anos de idade,
excepcionalmente, admite-se 0 seu consentimento se demonstrarem: (i)
desenvolvimento neurocognitivo e psicologico que lhes permita tomar uma deciséo
livre, voluntéria, informada e inequivoca no campo da saude; e que (ii) seu conceito
de morte atinge o nivel esperado para uma crianca maior de 12 anos, tal como descrito
na secao 2.3.4 da resolucdo. Ressalta-se que entre os 6 e 14 anos de idade, o
consentimento dos pais quanto ao procedimento de eutanasia também é necessério,
todavia, a partir dos 14 anos de idade, a decisdo sera exclusiva do adolescente (156).

Embora a andlise da eutanasia em criancas ndo seja o objetivo deste trabalho,
observa-se que a Resolucdo do Ministério da Saude da Colémbia, para definir a
tomada de decisdo acerca da eutanasia, inspirou-se no ja citado Instrumento de
Avaliacdo de Competéncias MacArthur — MacCAT que examina a capacidade
deciséria a partir de quatro habilidades quais sejam: a) compreensao; b) raciocinio; c)
apreciacdo d) comunicacao da deciséo. Além disso, a Resolucao esta de acordo com
o art. 5° da CDC que determina o respeito das capacidades evolutivas da crianca, pois

reconhece que criangcas menores de doze anos podem ter habilidades decisionais em
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virtude da sua maturidade e experiéncias de vida. Tais habilidades ndo sé&o
desconsideradas, sendo, igualmente, assegurado aos menores de 12 anos o direito
de requerer a eutanasia. Entretanto, em relacdo a tomada de decisdo das criancas
em saude, ou seja, para além do exercicio do direito de morrer com dignidade, ndo ha
nenhuma previsdo na legislacdo colombiana que institui o Codigo da Infancia e da
Adolescéncia (157).

Diante do exposto, considerando que a legislacdo da maioria dos paises da
América Latina e do Caribe ndo prevé uma idade minima para 0 acesso ao
aconselhamento e tratamento em saude sem 0 consentimento dos genitores ou dos
responsaveis, a UNICEF (8) recomenda a alteracdo urgente desse quadro,
especialmente no que diz respeito a salude sexual e reprodutiva de modo que seja
garantido a crianga o direito de tomar uma decisdo em saude e o direito a
confidencialidade da informacéo.

Devido as altas taxas de inicio precoce da atividade sexual e de fecundidade
na adolescéncia, a questdo da idade minima para a tomada de deciséo,
principalmente para cuidar da saude sexual e reprodutiva, € tida como um problema
de saude publica. Conforme sublinhado pela UNICEF (8), o nivel mais baixo de
educacao formal esta intimamente correlacionado com a maior probabilidade de ser
mae na adolescéncia, o que contribui na perpetuacao do ciclo de pobreza. Assim, a
possibilidade de ter acesso a servicos de saude sexual e reprodutiva,
independentemente do consentimento dos genitores ou dos responsaveis, €
considerada uma dimensdo fundamental para garantir a qualidade de vida dos
adolescentes. A partir do exposto, sinaliza-se para a necessidade da introducao na

legislacédo brasileira de normas nesse sentido, o que sera discutido no proximo tépico.

6.6 PROPOSTA DE ALTERACAO DO ECA PARA INCLUSAO DOS DIREITOS
ESPECIFICOS DA CRIANCA NOS CUIDADOS EM SAUDE

No Direito brasileiro, ndo ha tratamento normativo voltado para a crianca
guando se encontra na condi¢céo de paciente. O ECA, principal norma sobre os direitos
da crianca, trata o cuidado em saude exclusivamente a partir da perspectiva do acesso
aos bens e servicos de saude, colocando a crianca na posi¢cado de consumidor ou de
usuaria de um servico de saude. Nesse sentido, o art. 11 dispde que “é assegurado

acesso integral as linhas de cuidado voltadas & saude da crianca e do adolescente,



170

por intermédio do Sistema Unico de Saude”. O paragrafo segundo desse artigo impde
ao poder publico o dever de fornecer gratuitamente medicamentos, érteses, proteses
e outras tecnologias assistivas relativas ao tratamento, habilitagdo ou reabilitacdo. O
art. 14, com a mesma preocupacao, determina a obrigatoriedade da vacinacao das
criancas e a promocao de programas de assisténcia médica e odontologica para a
prevencao das enfermidades afetas a populacéo infantil (7). O 85° desse dispositivo,
inserido pela Lei n. 13.438, de 26 de abril de 2017 com o propdésito de estabelecer
padrbes para avaliagdo de riscos para o desenvolvimento psiquico das criancgas,
também dispbe que nos primeiros dezoito meses de vida da crianca, € obrigatoria a
aplicacao de protocolo ou de outro instrumento constituido com a finalidade de facilitar
a deteccéo de risco para o seu desenvolvimento psiquico (7).

Verifica-se, portanto, que o ECA ao tratar da saude da crianca foca em
garantias positivas para a progressiva realizacao do direito a saude, ndo dispondo
sobre como se dara o cuidado da crianca a partir do momento em que ela tem acesso
aos servicos de saude. O acesso a tratamentos, exames, medicamentos e outros
servicos de saude é de extrema importancia e demanda politicas distributivas e de
alocacdao de recursos para a saude. Entretanto, vencida essa etapa, outra, igualmente
relevante, deve ser debatida, qual seja, a etapa do cuidado em si que precisa inserir
os direitos a participacéo e a tomada de decisao da crianca.

O direito a participacdo, na abordagem dos direitos humanos, como visto,
confere a crianca a oportunidade para apresentar sua perspectiva e influenciar todas
as questdes que lhe afetam e deve ser observado nos varios campos e situacfées nas
guais a crianca encontra-se inserida. Assim, por exemplo, no ambito familiar, o direito
a participacdo é visto pelo Comité (43) como fundamental para promover o
desenvolvimento individual, para melhorar as relacdes familiares e para apoiar a
socializagdo da crianca, além de desempenhar um papel preventivo contra todos os
tipos de violéncia na familia. Na esfera social, também segundo o Comité (43), a
participacdo da crianca pode ser implementada, dentre outras formas, por meio do
voto e, ainda, através de estruturas representativas oficiais, presididas por criangas,
no governo local, estadual e federal. Para além desses campos, ha ainda a
participacdo da crianca na tomada de decisdo, 0 que € crucial no contexto dos
cuidados em saude, como demonstrado ao longo do presente trabalho.

Uma vez pontuadas tais distincbes no exercicio do direito a participacao,

observa-se que o ECA limita-se a estabelecer a participagdo na vida politica, que se
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da aos 16 anos e o direito a participacédo na vida familiar, ou seja, os filhos devem ser
tratados como membros participativos da familia, pois, sob o enfoque constitucional,
a familia ndo é uma instituicdo com um fim em si mesma, mas um instrumento para a
realizacdo da personalidade dos seus integrantes.

O ECA assegura também, como desdobramento do direito a liberdade, a
possibilidade da crianca ou do adolescente se expressar e emitir uma opinido. Ha
previsdo especifica do exercicio desse direito quando a crianca passa pelo
acolhimento institucional ou familiar; ou é colocada em familia substituta.

A Lei da Convivéncia Familiar e Comunitaria (158), ao reformar o ECA,
consagrou a regra da prevaléncia da manutencdo ou da reintegracdo da crian¢ca no
seio de sua familia natural ou extensa, ou seja, determinou a permanéncia dos filhos
junto aos seus genitores a quem compete, primariamente, o exercicio do poder
familiar em sua plenitude. Todavia, existem situacdes nas quais, para o saudavel
desenvolvimento mental e fisico da crianca, faz-se necesséario o distanciamento
provisorio ou definitivo. Assim, o ECA estabelece, como medidas de protecao da
crianga: o acolhimento institucional; a inclusdo em programa de acolhimento familiar;
e a colocacdo em familia substituta. A aplicacdo dessas medidas tem como principio
norteador a oitiva obrigatdria e a participacéo: a crianca e o adolescente, em separado
ou na companhia dos pais, de responsavel ou de pessoa por si indicada, bem como
0S seus pais ou responsavel, tém direito a ser ouvidos e a participar dos atos e da
definicdo da medida de promocéo dos direitos e de protecdo, sendo sua opiniao
devidamente considerada pela autoridade judiciaria competente.

Embora este tépico ndo tenha como objetivo analisar as medidas de protecao
mencionadas, passa-se a esclarecer, de modo geral, cada uma delas, posto que,
apenas em relacdo a essas medidas, ha a previsdo expressa quanto ao direito de a
crianca apresentar sua perspectiva acerca da decisao a ser tomada.

O acolhimento institucional é provisério e ocorre em hipoteses excepcionais de
grave violacdo aos direitos da crianca. Nesse caso, 0 dirigente da entidade que
desenvolve o programa de acolhimento institucional sera o responséavel legal da
crianga até o seu desligamento. Equipara-se ao papel de guardido, pois lhe compete
prover por meio da assisténcia material e moral o pleno desenvolvimento da crianga
(159). Imediatamente apos o acolhimento, a entidade responsavel devera elaborar um

BN

plano individual de atendimento, visando a reintegracdo familiar, e levara em
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consideracdo a opinido da crianca ou do adolescente e a oitiva dos pais ou do
responsavel (7).

A medida do acolhimento familiar, também denominada guarda subsidiada ou
por incentivo, é aplicada nas hip6teses em que a crianga ou o adolescente ndo pode
ou ndo deve permanecer na companhia dos seus genitores, inexistindo familiares com
condicbes de assumir a guarda. Assim, diante da impossibilidade temporéaria de
exercicio da guarda pelos pais e por outros parentes, a crianca sera acolhida por
familias previamente cadastradas, durante o periodo que se fizer necessario. Esse
tipo de guarda tem carater provisorio e é utilizada como forma de transicdo para a
reintegracdo familiar ou, ndo sendo essa possivel, para a colocacdo em familia
substituta. Nessa modalidade de protecéo, a opinido da crianca ou do adolescente
também seré obrigatoriamente considerada quando da elaborag&o do plano individual
de atendimento.

A colocacdo em familia substituta materializa-se em trés modalidades guarda,
tutela e adocdo (159). Em sintese, a guarda obriga a prestacdo de assisténcia
material, moral e educacional a crianca ou adolescente, conferindo ao seu detentor o
direito de opor-se a terceiros, inclusive aos pais. A guarda nao destitui o poder familiar
dos genitores, mas limita o seu exercicio, que é transferido ao guardido. A tutela,
diferentemente, é medida de protecdo que exige como pressuposto a extincdo do
poder familiar pela morte (fisica ou ficta) dos genitores ou pela prévia decretacdo de
perda, em procedimento contraditério (159). Por fim, a adog¢ao cria um novo vinculo
juridico de filiacéo, ou seja, confere a alguém o estado de filho. Trata-se de parentesco
civil, pois desvinculado do laco de consanguinidade, mas que, por determinacéo
constitucional, ndo podera sofrer qualquer distingdo com relacao a filiacao bioldgica.

Na aplicacdo dessas medidas protetivas de colocacdo em familia substituta,
imprescindivel a oitiva da crianca ou do adolescente; e o consentimento do
adolescente, segundo o ECA. Acrescenta-se que, na adog¢ao, caso a modificagao de
prenome seja requerida pelo adotante, € obrigatoria a oitiva do adotando.

As disposi¢cdes mencionadas do ECA acerca do direito de opinidao e de
expressdo da crianca distanciam-se do direito a participagdo instituido no art. 12 da
CDC que, conforme esclarecido no segundo capitulo deste trabalho, ndo se restringe
ao direito da crianca de opinar sobre todos os assuntos que a afetam, mas Ihe garante
a oportunidade para influenciar a decisdo que Ihe diga respeito. Isso significa que a

crianga, na perspectiva dos direitos humanos, devera ser ativamente incluida nos
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processos de tomada de decisdo, cabendo aos adultos responsaveis pelo seu cuidado
demonstrar como sua perspectiva influencia a decisao.

A previsao reduzida do direito a participacdo da crianca e do adolescente no
ECA revela que o direito brasileiro ainda n&o incorporou efetivamente o art. 12 da
CDC. No que tange ao consentimento, a previsdo da legislacédo brasileira limita-se a
adocao do adolescente, sendo o ECA totalmente omisso quanto ao direito de tomar
decisdo sobre cuidados em saude. Em relacdo aos direitos sexuais e reprodutivos,
igualmente ndo h& previséo, dispondo o ECA apenas sobre as medidas protetivas e
0s crimes conexos a violacdo da sexualidade infantil.

Essa omissédo do direito brasileiro viola frontalmente o artigo 4° da CDC e as
recomendacdes do Comité (38) (41) (43) e da UNICEF (8) no sentido de previsao de
idades minimas para a realizacdo dos direitos da crian¢a, especialmente no que diz
respeito a salude sexual e reprodutiva.

Embora esse topico esteja centrado na analise do ECA, serdo examinados dois
documentos, um publicado pelo Ministério da Saude intitulado “Saulde integral de
adolescentes e jovens” (160) e outro produzido recentemente pela Sociedade
Brasileira de Pediatria - SBP (161), pois tratam especificamente do cuidado em saude
do adolescente.

O Manual do Ministério da Saude (160) elencou como principios do
atendimento o respeito a privacidade, segundo o qual adolescentes podem ser
atendidos sozinhos, caso desejem; e o respeito a confidencialidade e ao sigilo, que
asseguram aos adolescentes a garantia de que as informacBes obtidas no
atendimento ndo serdo repassadas aos seus pais ou responsaveis, bem como aos
seus pares, sem a sua concordancia explicita. No mesmo sentido, o Manual de
Orientacdo da SBP que recomenda aos profissionais, logo no primeiro encontro com
o adolescente, pontuarem seus direitos ao sigilo, a privacidade, e a confiabilidade,
porém alertando quanto aos limites das questfes éticas. Assim, de acordo com as
orientacbes da SBP, o sigilo devera ser interrompido nas seguintes situacoes: 1.
Presenca de qualquer tipo de violéncia: emocional, maus tratos, sexual, bullying,
interpessoal no namoro etc.; 2. Uso escalonado (cada vez maior) de alcool e outras
drogas; sinais de dependéncia quimica; 3. Autoagressao, ideacdes suicidas ou de
fuga de casa; tendéncia homicida; 4. Gravidez e abortamento; 5. Sorologia positiva de

Y

HIV, que serda comunicada aos familiares e a parceria sexual; 6. Nao adeséo a
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tratamentos, deixando o adolescente ou terceiros em risco; 7. Diagnostico de doencas
graves, quadros depressivos e outros transtornos do campo mental.

N&o obstante esses documentos reconhecerem que os adolescentes sdo
capazes de tomar decisdes de forma responsavel, constituem-se meras diretrizes, nao
instituindo direitos. Por conseguinte, ndo é possivel afirmar a existéncia no
ordenamento brasileiro dos direitos da crianca e do adolescente quanto a participacao
e a tomada de decisé@o nos seus cuidados em saude.

E importante relembrar que o Comité (45) orienta a introducdo de uma
presuncéo legal de que os adolescentes sdo capazes para buscar e ter acesso a
produtos e servicos preventivos ou de urgéncia relacionados a saude sexual e
reprodutiva. Igualmente, recomenda que o direito ao aconselhamento médico
confidencial seja garantido independentemente da idade (43) (45).

Diante disso, em contraposicdo a légica da crianca como consumidora dos
servicos de saude, torna-se necessario introduzir na legislacdo brasileira a perspectiva
da criangca como detentora de direitos especificos nos cuidados em saude. Consoante
ao que foi apresentado no segundo capitulo, o referencial dos DHP aplicado a crianca
assegura o direito a participacdo, a informacdo e a privacidade nos cuidados em
salde. Esses direitos precisam ser incorporados a legislacdo para que os profissionais
de saude tenham parametros normativos claros para guiar suas condutas.

Segundo a pesquisa realizada por Jun (162), a partir de uma ampla revisao
bibliogréfica, publicada em fevereiro de 2019, foram identificados cinco efeitos
positivos resultantes da adocdo de um Estatuto de Direitos dos Pacientes, a saber: a)
melhores servicos médicos; b) incremento da consciéncia profissional e da confianca
na equipe de saude; c) aumento da percepcdo da importancia da seguranca do
paciente; d) declinio dos problemas legais relacionados aos médicos e demais
profissionais da saude (reducéo da judicializacdo da medicina); e) ampliacdo da
satisfagdo dos pacientes com os servigos de saude. Os mesmos beneficios poderéo
ser gerados nos cuidados em saude da criancga, a partir do momento em que forem
expressamente reconhecidos seus direitos a participacdo, a informacdo e a
privacidade. A previsdo desses direitos constitui o primeiro passo em dire¢c&o a criagao
de um modelo de cuidado centrado na crianca.

A existéncia de normas assegurando os direitos da crianca é essencial para
promover a qualidade dos seus cuidados em saude, pois situa suas necessidades no

centro do processo de tomada de decisdo. A qualidade em saude estd associada a
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ideia de respeito aos direitos dos pacientes (162), e, como sublinhado nos capitulos
anteriores, varias pesquisas demonstram que as criancas se beneficiam quando sao
envolvidas na tomada de decisdo, sendo tal envolvimento uma influéncia positiva em
seu bem-estar, pois reduz o stress e a ansiedade associados ao tratamento e aos
procedimentos, melhorando, dessa forma, a eficacia dos servi¢os e os resultados do
tratamento proposto.

Por fim, a previsdo dos direitos especificos da crianca-paciente também
contribuira para o incremento da consciéncia profissional e da confianca na equipe de
saude; passando o profissional a se perceber como um agente importante na
promocao dos direitos da crianca.

Ressalta-se que, a despeito da omissao legislativa em relagéo aos direitos das
criancas enquanto pacientes, no Recurso Extraordinario n. 466.343, o Supremo
Tribunal Federal entendeu que os tratados internacionais sobre direitos humanos que
nao foram incorporados através do procedimento do artigo 5°, 8§ 3°, da Constituicao™"
(61) tém status de norma supralegal, ou seja, encontram-se hierarquicamente acima
dos atos normativos primarios, mas abaixo das normas constitucionais. Nesse
sentido, a CDC tem natureza de norma supralegal, sobrepde-se ao ECA e deve,
portanto, ser aplicada no campo dos cuidados em saude. Considerando que o Brasil
ratificou e promulgou a CDC no ano de 1990, infere-se que o problema néo é tanto a
auséncia de legislacdo sobre a matéria, mas a ndo aplicacdo dos comandos de
direitos humanos das criancas quando se encontram submetidas a cuidados em
saude; o que, de certa forma, pode ser explicado pela deficitaria formacdo em direitos
humanos dos profissionais de saude (163)(164) e, igualmente, dos profissionais de
Direito.

Neste capitulo, foram apresentados modelos legais adotados pelos paises para
regular o exercicio pessoal dos direitos da crianca, em especial, o direito a
participacdo e a tomada de decisdo em saude. O Comité (43) (45), embora ndo tenha
se posicionado expressamente em relagcdo a um ou outro modelo, recomenda que 0s

Estados estabelecam limites minimos de idade compativeis com o direito a protecéo,

XXV O dispositivo foi inserido pela Emenda Constitucional n. 45/2004 e disp8e que os tratados e
convencdes internacionais sobre direitos humanos que forem aprovados, em cada Casa do Congresso
Nacional, em dois turnos, por trés quintos dos votos dos respectivos membros, serdo equivalentes as
emendas constitucionais. Nesse sentido, tem-se a Convenc¢éo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia que ingressou no ordenamento juridico brasileiro com o status de norma constitucional.
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com o principio dos melhores interesses e com 0 respeito pelas capacidades em
evolucdo da crianca, o que lhe confere, progressivamente, maior grau de autonomia
para assumir responsabilidades. O Comité, dessa forma, ressalta que qualquer
crianga abaixo da idade minima legal que seja capaz de demonstrar compreensao
suficiente deve ter assegurada o seu direito de consentir ou recusar cuidados.

Além de ser uma determinacéao internacional, a previsao das idades minimas,
ao ser estabelecida considerando o respeito das capacidades evolutivas, protege a
crianca, evitando a tomada de decisbes prematuras sem a devida compreensao das
consequéncias que poderao afetar negativamente o resto da sua vida. O objetivo da
previsao, portanto, ndo é restringir arbitrariamente o exercicio pessoal dos direitos da
crianca, mas visa sua protecdo contra acdes que possam impactar a realizacao de
outros direitos no presente ou no futuro, assegurando, por conseguinte, 0
desenvolvimento maximo das suas capacidades em um ambiente seguro.

Assim, a abordagem dos dois ultimos modelos apresentados que buscam
conjugar a previsdo de idades minimas para a tomada de decisbes em saude com a
possibilidade de a criangca menor de idade demonstrar sua habilidade decisional
parece estar mais de acordo com as orientacdes do Comité. Esses modelos deverao
servir de inspiracdo para suprir producéo legislativa sobre a tematica.

Nesse sentido, propde-se a alteracao do ECA para incluir, em sintese:

a) o direito a participacao e a informacao da crianca nos cuidados em saude;

b) a previsédo de idades minimas para a tomada de decisdo em saude;

c) a possibilidade da crianca que nao tiver a idade legal fixada comprovar sua
habilidade decisional através da avaliacdo da sua capacidade sanitaria;

d) a presuncao legal de que os adolescentes sado capazes para buscar e ter
acesso a tratamentos, produtos e servicos preventivos ou de urgéncia
relacionados a saude sexual e reprodutiva;

e) o direito ao aconselhamento médico confidencial, independentemente da
idade.

Conclui-se que ha um longo caminho a ser percorrido pelo Direito brasileiro em
direcdo a incorporacgdo dos direitos humanos da crianga aplicados aos cuidados em
saude, dentre os quais destaca-se o seu direito a participacéo e a tomada de decisao,



177

imperativos ético-juridicos que ndo podem ser ignorados na pratica cotidiana dos

profissionais de saude.
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CONSIDERACOES FINAIS

Os direitos humanos representam, atualmente, a resposta mais eficaz ja
concebida para uma ampla gama de ameacas a dignidade humana produzidas pelas
economias de mercado e pelos Estados (165); apresentam-se, também, como
referencial apto para responder aos dilemas bioéticos semelhantes vivenciados pelos
diversos paises através de uma linguagem vinculante (166) . Dentre essas questdes,
destaca-se a problemética acerca da tomada de deciséo da crianca e o respeito dos
seus direitos no campo dos cuidados em saude.

Conforme visto ao longo dessa pesquisa, os DHP referem-se a utilizacdo de
principios e de direitos humanos no contexto dos cuidados em saude, e apresentam
uma dupla vertente. A primeira é tedrica, pois objetiva contribuir para os estudos
acerca da interface entre direitos humanos e cuidados em saude. A outra vertente dos
DHP diz respeito ao aspecto pratico, pois tem como objetivo informar os pacientes
sobre seus direitos, propor uma legislacéo sobre os direitos dos pacientes brasileiros,
e fornecer aportes para que politicas publicas sobre cuidados em salude sejam
elaboradas com base no referencial dos direitos humanos (16). No aspecto pratico,
também se inserem as questdes pertinentes a Bioética Clinica, campo que, em
sintese, busca compreender e apresentar uma resposta para os conflitos advindos do
cuidado, em suma, da relacéo paciente-profissional de saude.

A insercéo dos direitos humanos como um referencial da bioética encontra-se
consolidada (167), entretanto, no campo dos cuidados em salude ainda se revelam
escassos 0s estudos no sentido de aplica-los a tal contexto (16). Com relacdo a
crianca-paciente, constatou-se que as investigacdes sobre o0s seus direitos,
especialmente aqueles relacionados a uma postura engajada no processo
terapéutico, sao ainda mais escassas.

Assim, se, por um lado, na esfera internacional, o reconhecimento paulatino de
gue os pacientes titularizam direitos humanos quando submetidos a cuidados em
saude tem transformado a relacéo paciente-profissional de saude, marcada até entéo
pelo autoritarismo e pelo paternalismo; no Brasil, este reconhecimento ainda néao é
uma realidade. Até hoje, ndo ha, no ambito nacional, uma legislacédo de direitos dos
pacientes, mas tdo somente os projetos de lei n. 5.559 (76) e n. 7, do Senado (77). A
auséncia de uma legislacdo especifica sobre o tema dificulta a protecdo dos

interesses dos pacientes que, sem uma carta enumerando seus direitos basicos,
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encontram mais dificuldades para se posicionarem e se relacionarem com o0s
profissionais de saude, hospitais e planos de saude (74). Isso se revela ainda mais
prejudicial quando o paciente em questao € uma crianga.

As criancas, dada sua incapacidade juridica, representam um dos grupos
populacionais que mais enfrentam obstaculos para exercer seus direitos nos cuidados
em saude (2), posto que a assimetria da relacdo entre o profissional de saude e o
paciente € maior, 0 que acentua o poder do primeiro, e dificulta o exercicio de direitos
por parte da crianga. Dessa forma, as criancas se deparam com Obices mais solidos
para exercer seus direitos, estando sujeitas a condutas paternalistas e autoritarias por
parte de profissionais de saude.

Sublinha-se, como demonstrado, que os pais e os profissionais de saude séo
0S principais responsaveis por obstar o engajamento da crianca nos cuidados,
concorrendo para seu desinteresse quanto ao seu tratamento. Por essa razéo, esta
tese procurou, primeiramente, demonstrar como se aplicam os direitos da crianca na
condigéo de paciente. Em segundo lugar, foi sustentada a capacidade da crianga para
tomar decisbes em saude como decorréncia do direito humano ao respeito pelas suas
capacidades evolutivas, de modo a concorrer para a altera¢do da vigente cultura nos
servicos de saude de mitigacdo da participacdo da crianca e de desconsideracédo de
sua vontade e preferéncias no processo terapéutico.

No ambito do DIDH, a crianca € sujeito de direitos e, conforme sustentado nesta
pesquisa, titular de direitos especificos na esfera dos cuidados em saude. Sob essa
perspectiva, foi adotado o referencial dos DHP cujo arcabouco teérico destina-se a
qualquer pessoa, independentemente de sua condicdo e do tipo de relacdo com os
servicos ou profissionais de salde, sendo, assim, perfeitamente aplicavel as criancas,
mas de um modo especifico.

De acordo com enfoque dos DHP, a crianga é reconhecida como protagonista
dos seus cuidados, sendo dotada de direitos compativeis com o reconhecimento da
sua vulnerabilidade acrescida e do dever ético-juridico de protegé-la. Ao longo da
presente investigacao, foram destacados os direitos a participagéo, a informacao e a
privacidade. O direito a participacdo, em sintese, desdobra-se no direito da crianca de
ser informada, expressar sua perspectiva,e influenciar a decisao que lhe diga respeito.
A observancia desse direito imp0e-se independentemente da capacidade juridica da
crianga para consentir. Para que possa exercitar esse direito, manifestando sua

opinido sobre as opcgdes de tratamento disponiveis, a crianga, igualmente, tem o
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direito de receber as informacfes sobre o seu estado de saude em uma linguagem
apropriada. A revelacédo das informacdes, além de promover a capacidade da crianca
para tomar decisdes sobre cuidados em saude, aumenta sua confian¢ca nos
profissionais envolvidos em seus cuidados e incrementa a qualidade do cuidado.
Constatou-se que, especialmente nas situacdes de doencgas crbnicas ou terminativas,
as criancas que nao tiveram a oportunidade de entender a prépria doenca sentiram-
se mais angustiadas ao longo do tratamento (18) (91). Assim, ao contrario do que
poderia indicar o senso comum, a divulgacao das informacdes para a crianga sobre a
sua condi¢éo diminui a ansiedade, mesmo quando se trata de cuidados de fim de vida.
Por fim, o direito ao respeito pela vida privada da crianca, expressamente assegurado
no art. 16 da CDC, quando aplicado aos cuidados em saude, traduz-se,
sinteticamente, no direito de consentir ou de recusar cuidados, em suma, no direito de
ser verdadeiramente envolvida nas deliberacfes acercas do plano terapéutico.

A tomada de decisdo acerca dos cuidados em saude corresponde ao nivel mais
elevado de participacédo (43) e denota o respeito das “capacidades evolutivas” da
crianca, previsto no art. 5° da CDC. A expressdo aponta para 0s processos de
amadurecimento e de aprendizado por meio dos quais as criancas adquirem,
progressivamente, conhecimento, competéncias e compreensdo, em particular, a
compreensao dos seus direitos e como eles podem ser realizados da melhor forma
(41). No contexto dos cuidados em saude, emprega-se a expressdo capacidade
sanitaria, que pode ser perquirida através da utilizacdo do Instrumento de Avaliacdo
de Competéncias MacArthur — MacCAT (128), segundo o qual quatro habilidades
afiguram-se imprescindiveis, quais sejam: a) compreensao; b) raciocinio; c)
apreciacéo d) comunicacao da decisao (112).

A partir da aplicagdo do MacCAT, estudos indicaram que crian¢cas maiores de
12 anos ja possuem as habilidades necessarias para tomar decisdes médicas, sendo
que, a partir dos 14, 15 anos, a capacidade de tomar decisbes informadas é
comparavel a dos adultos. Por outro lado, considerando que os sistemas cerebrais
importantes para a autorregulacdo e processamento de recompensas durante a
adolescéncia ainda nado estdo plenamente desenvolvidos, ou seja, que 0s
adolescentes sdo os mais propensos a tomar decisdes arriscadas e impulsivas (33),
torna-se necessario cautela antes de afirmar o seu direito de recusar tratamento,
principalmente quando essa recusa lhe gerar risco de morte, e ndo for apoiada pelos

seus genitores e pelos profissionais responsaveis por seu cuidado.
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Em virtude do dever de protecdo da crianca imposto pela CDC, quando o
resultado da decisdo lhe trouxer algum dano ou importar em risco maior do que é
considerado normal, deve ser exigido uma demonstracdo mais contundente da
habilidade para decidir. Ressalta-se, contudo, que a ndo observancia dos desejos
expressos da crianca sO sera possivel se, primeiro, restar demonstrado que ela nao
detém as habilidades necessarias para tomar uma deciséo e, segundo, Se 0S riscos
associados a sua escolha se revelarem contrarios aos seus melhores interesses,
principio geral que norteia a interpretacéo de todos os direitos previstos na CDC (44),
inclusive o direito a privacidade.

No decorrer deste trabalho, varias pesquisas foram trazidas acerca da
capacidade sanitaria da crianca para, a partir dai, argumentar em prol da adocdo do
modelo de direitos humanos que se fundamenta em uma visdo promocional da sua
capacidade, exigindo dos adultos responsaveis pelos seus cuidados a criacdo de um
ambiente apropriado para que a crianca se sinta a vontade para externar seus
desejos, preferéncias, medos e ansiedades. Sublinha-se que até mesmo a avaliacdo
da capacidade sanitéria da crianca depende, em grande parte, de como os adultos e
profissionais responsaveis abordam os varios aspectos da sua condicdo, seu
desenvolvimento e circunstancias de vida, sendo, assim, dever do profissional de
saude promover suas habilidades decisionais (128).

O respeito pela capacidade sanitaria da crianga significa que suas habilidades
decisionais ndo podem ser ignoradas pelos profissionais de saude durante o processo
de tomada de decisdo. Nao obstante, reconhece-se a existéncia de situacdes
complexas, por exemplo, aquelas envolvendo criangcas com depressdo, anorexia,
transtorno mental, dentre outras; nas quais, a despeito de se verificar a presenca de
habilidades decisionais, a consideragéo dos melhores interesses da crianga pode vir
a impor que sua recusa quanto ao tratamento proposto seja desprezada. Esses casos,
dada a especificidade que carregam, demandam estudo mais aprofundado.

O modelo de capacidade sanitaria baseado nos direitos humanos assegura a
crianca a possibilidade de desempenhar uma postura mais participativa nos seus
cuidados em saude. Além disso, introduz comandos de carater vinculante para todos
os Estados, o que € relevante para paises como o Brasil que ndo contam com
disposicdes legais acerca da tomada de deciséo das criancas em saude.

No contexto brasileiro, o ECA (7), legislacdo especial que regulamenta os

direitos da crianca e do adolescente, assegura a possibilidade da crianca ou do
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adolescente se expressar e emitir uma opinido (art.16, 1lI). No entanto, a
regulamentacdo desse direito ocorre apenas para as situacbes envolvendo
acolhimento institucional ou familiar; ou colocagdo em familia substituta.
Especificamente no que tange ao consentimento, a previsdo do ECA limita-se a
adocédo do adolescente. Com relacdo aos direitos sexuais e reprodutivos, matéria
considerada de suma importancia pela UNICEF, dispbe a lei especial unicamente
sobre as medidas protetivas e os crimes conexos a violagdo da sexualidade infantil
(art. 101, 8 2° art. 130; art. 190-A e seguintes). Assim, o ECA é silente tanto no que
diz respeito ao direito a participacdo quanto ao direito da crianca e do adolescente
decidir sobre o proprio cuidado em saude. Diante disso, pode-se afirmar que o direito
brasileiro ainda néo incorporou efetivamente os artigos 5° e 12 da CDC no campo dos
cuidados em saude.

O ECA trata o tema da salude exclusivamente a partir da perspectiva do acesso
aos bens e servicos, colocando a crianca e o adolescente na posi¢cao de consumidores
ou de usuérios de um servi¢o de saude, mas ndo na condicao de pacientes titulares
de direitos especificos. Essa omissédo do direito brasileiro contribui para a perpetuacao
de relacbes de cuidados assimétricas e inadequadas, além de violar frontalmente o
artigo 4° da CDC e as recomendac¢des do Comité (106) (121) (64) e da UNICEF (125)
no sentido de previsdo de idades minimas para a realizacdo dos direitos da crianca,
especialmente no que diz respeito a saude sexual e reprodutiva.

Dessa forma, em consonancia com o modelo de direitos humanos de
capacidade sanitaria, foi proposta a alteracdo do ECA para incluir, em sintese:

a) o direito a participacdo (art.12, CDC), a informacéo (art.13, CDC) e a
privacidade (art.16, CDC) da crian¢a nos cuidados em saude;

Esses direitos sdo os mais recorrentes no cotidiano dos cuidados em saude,
revelando-se fundamentais para enfatizar a perspectiva da crianga enquanto ser
dotado de direitos humanos, e de direitos especificos no ambito da saude para
engajar-se ativamente nos seus cuidados. A consideracao efetiva desses direitos
demanda o reconhecimento e a promocao da autonomia da crianga no contexto

sanitario.

b) a previsao de idades minimas para a tomada de decisdo em saude.
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O Comité (43) preconiza que o exercicio do direito a participacdo ndo pode ser
limitado a determinada idade, aplicando-se tal raciocinio ao campo dos cuidados em
saude, ou seja, durante a terapéutica, a crianca tem o direito de ser informada,
expressar sua perspectiva, ter suas preferéncias consideradas, negociar e escolher
os tratamentos conforme sua maturidade, em suma, influenciar a deciséo final. Tendo
em vista que a tomada de deciséo representa o apice do direito a participacao, apesar
de desaconselhar a fixagdo de uma idade para a realizagéo desse direito, 0 Comité
considera positivo o estabelecimento de uma idade para consentimento informado da
criancga, e incentiva os Estados a elaborarem esse tipo de legislacdo. Assim, os paises
gue normatizaram a capacidade sanitaria da crianca asseguram que aguelas que
tiverem idade superior a fixada tenham o direito de consentir independentemente da
prévia avaliagdo de sua capacidade por parte de um profissional ou corpo de
profissionais.

A previsdo de idades minimas para a tomada de decisdo em saude é
considerada essencial para a realizacdo dos direitos humanos da crianga paciente e
evidencia o esfor¢co para manter o equilibrio exigido pela CDC entre a protecdo e a
autonomia da crianca para decidir sobre o proprio corpo. Ressalta-se que para que o
equilibrio seja alcancado, a estipulacdo da idade minima deve considerar as
pesquisas sobre desenvolvimento infantil e suas capacidades evolutivas.

Nesse sentido, é importante mencionar que, com relacdo aos maiores de 10
anos, o Comité (45) assinala que o seu consentimento devera ser sempre obtido para
qualquer tratamento ou procedimento médico independentemente da necessidade do

consentimento dos pais ou responsaveis.

c) a possibilidade da crianga, que néo tem a idade legal fixada, comprovar sua
habilidade decisional através da avaliagdo da sua capacidade sanitaria.

O art. 5° da CDC impbe que cada crianca seja tratada conforme suas
capacidades evolutivas. Dessa forma, a despeito da previsdo de uma idade minima
para a tomada de decisdo em saude, devera ser garantido que a criangca com a idade
inferior a fixada possa tomar uma decisdo se demonstrar capacidade sanitaria para
expressar uma opinido com conhecimento de causa sobre o seu tratamento (43).

Uma das medidas que o Comité exige dos Estados para a aplicacdo adequada
do art. 12 da CDC, e por conseguinte do art. 5°, envolve a avaliacdo da capacidade

da crianca, ou seja, os Estados devem estabelecer praticas apropriadas para
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examinar as habilidades decisionais das criancas nos mais variados contextos (43).
Diante disso, acentua-se a necessidade de desenvolver pesquisas acerca dos
instrumentos de avaliagdo da capacidade decisional da criangca. Considerando que
essa capacidade é relacional e pode ser promovida, sublinha-se também para a
importancia de pesquisas que investiguem as melhores estratégias para impulsionar
e otimizar o continuo envolvimento da crianca no seu tratamento e no ambiente

clinico-hospitalar.

d) a presuncao legal de que os adolescentes sdo competentes para buscar e
ter acesso a produtos e servigos preventivos ou de urgéncia relacionados a saude
sexual e reprodutiva.

Na acepcao do Comité (45), o adolescente € a pessoa maior de 10 anos de
idade. Assim, em observancia aos artigos 3, 17 e 24 da CDC, independentemente da
permissao dos pais, aos adolescentes deve ser assegurado o direito de consentir
sobre servigos de saude sexual e reprodutiva, métodos contraceptivos e aborto em
condi¢gBes segura. A possibilidade de ter acesso livre a esses servicos de saude é
considerada pela UNICEF (8) uma questdo de saude publica e uma dimenséo

fundamental para garantir a qualidade de vida dos adolescentes.

e) o direito ao aconselhamento médico confidencial, independentemente da
idade.

O processo de aconselhamento € fundamental para que a crianca-paciente
compreenda melhor sua vontade e preferéncias e devera ser assegurado em qualquer
idade, principalmente nos casos em que Seja necessario para a protecdo da
seguranca ou do bem-estar da crianca. Cita-se, em especial, as situa¢gdes envolvendo
violéncia e maus-tratos e matéria de saude sexual e reprodutiva. O direito de receber
aconselhamento € independente do direito a outorgar consentimento médico e, por
iISS0, Nao se submete a nenhuma limitacao etéaria (43) (45).

As mudancas propostas nesse trabalho para a alteracdo do ECA consideram-
se imprescindiveis para que crianca passe a ser vista pelos profissionais e pelos seus
pais ou responsaveis como a protagonista do seu cuidado em saude. Acredita-se que
a alteragdo normativa tera o condéo de impulsionar o incremento da consciéncia do
profissional de saude acerca da essencialidade de se colocar a crianga no centro do

cuidado.
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Os profissionais de saude, estejam eles atuando no ambito publico ou privado,
sao obrigados a considerar a capacidade sanitaria da crianca, pois isso corresponde
ao respeito das suas capacidades evolutivas no campo da saude, ou seja, importa na
aplicacdo do art. 5° da CDC no contexto dos cuidados em saude da crianca.

Reconhece-se, no Brasil, a escassez de contetudos de direitos humanos na
formacéo dos profissionais de saude (164), em consequéncia, avan¢os notérios no
campo dos direitos humanos das criangas ainda nao foram incorporados nos servigos
de saude. Diante disso, registra-se a necessidade de se reconfigurar a formacéo na
area da saude a fim de que o profissional se perceba como um agente importante na
promocdo dos direitos da crianca. Nesse sentido, espera-se com essta pesquisa
realcar a obrigacdo dos profissionais de saude na implementacdo dos direitos da
crianca, em especial dos direitos a participacdo, a informacéo e a privacidade, nas
suas praticas diarias de cuidado, reconhecendo assim a crianca, hdo como objeto do
tratamento clinico, mas como um sujeito detentor de direitos especificos em seus
cuidados.

Essa mudanca de perspectiva da crianga-paciente, além de ser compativel com
as determinacdes de direitos humanos, reitera-se, tem o condado de aumentar sua
satisfacdo em relacéo ao tratamento escolhido, sua confianca no profissional de satude
e no sistema em geral. Também produz resultados positivos para o tratamento,
aumentando a aderéncia e o bem-estar da crianca, e reduzindo efeitos adversos e
ansiedades (28) (31)(126)(146).

Nesse sentido, para além da educacao em direitos humanos dos profissionais
de saude, imprescindivel treinamento, elaboracdo de protocolos e manuais de boas
praticas voltados, principalmente, para a comunicacdo adequada e frutifera com as
criancas. Em sintese, as boas praticas em cuidados pediatricos devem incluir, no
minimo, 0s seguintes aspectos: envolvimento da crian¢ga nas decisdes sobre seu
tratamento, sempre que possivel; consideracdo e respeito por suas opinides;
estabelecimento de uma relacdo com o profissional de saude pautada na veracidade
e na confianga; comunicagao transparente como um processo continuo para o qual
se requer habilidades especificas, sendo isso um componente essencial do
treinamento profissional. Dessa forma, ressalta-se que as perguntas das criancas
devem ser sempre respondidas, empregando-se uma linguagem apropriada e
verdadeira e ainda pontua-se a importancia de envolver, igualmente, os pais ou

responsaveis da crianca nas decisfes sobre tratamento.
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Conclui-se que o compromisso de respeitar a capacidade sanitaria da crianca,
bem como seus direitos humanos nos cuidados em saude, representa uma mudanca
significativa em relacdo a compreensdo tradicional do status da crianga que, antes da
CDC, nao era tida como sujeito de direito, mas como objeto de protecdo. A
vulnerabilidade especifica da crianca, assim, ndo pode ser utilizada como argumento
para impedir seu engajamento nos cuidados em saude. Portanto, ndo € aceitavel que
os profissionais de salde continuem desconsiderando as obriga¢Bes oriundas das
normas de direitos humanos que concedem a crianca a faculdade de participar
ativamente dos seus cuidados. O envolvimento da crianca em seus cuidados, além
de ser um direito humano, é essencial para respeitar suas particularidades; para
diminuir a assimetria da relacédo de cuidado e para alcancar resultados satisfatorios

no tratamento dispensado.
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