justificativas para as acOes, a let estabelece regras para as mesmas
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1. Introdugio

Analisando a bioética, como um ramo do conhecimento
multidisciplinar, verifica-se que o seu fundamento € a pessoa, estabelecendo-
se wma relaciio ética na vida da mesma, conforme se apresenta a origem grega
da palavra, que nos remete ao significado: bios — vida e thiké — ética

A vida, garantida com o nascimento da pessoa e seu posterior
desenvolvimento, encontrou no direito um instrumento necessitio para a sua
efetivaciio E narelaciio estabelecida entre o direito e a bioética tornou-se um
instrumento que busca ndo s a garantia da vida, como também a sua dignidade,
fixando parimetros para a sua concretizagio ¢ estabelecendo limites para
distinguir o licito do ilfcito. Isto porque, enquanto na ética “busca-se as
» ()

Dentro deste contexto, o Estatuto da Crianca e do Adolescente, por ser
uma lei que trata especificamente deste segmento da comunidade, assume
especial relevincia, uma vez que traz em seu bojo a preocupagiio com o
nascimento e desenvolvimento da crianca e o seu reconhecimento como pessoa
humana, com direito a dignidade

{1y GOLDIM. José Roberto. * Bioética ¢ interdisciplinariedade” Disponfvel na Inlernet:
www ufrgs br/hcpa/bicética.
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Assim, a relagfo entre a bioética e o Estatuto da Crianga e do
Adolescente como um ramo do direito, assume especial relevancia, a partir do
momento em que se busca uma atuacdo ética nos problemas envolvendo a
crianga, com a garantia de seu nascimento e desenvolvimento A questiio &
saber como se traduz esta 1elagéio e qual a sua implicacéo na pritica.

2. Bioética (conceito e fundamentos) e o Direito

Antes de analisar as implicagdes decorrentes da relagiio estabelecida
entre a bioética e o ECA, € importante ressaltar o seu conceito e fundamento e
a relago estabelecida com o direito, para melhor compreensio do tema.

Desde o primeiro momento emque foi utilizado o termo bioética, em 1970,
pelo Prof Van Rensselaer Potter, Doutor em Bioquimica e pesquisador na drea de
oncologia da Universidade de Wisconsin/E. E U U., em artigo cientifico,
posteriormente publicado nolivio “Bicethics aBridge to the Future” (1971), 0 tema
foi se desenvolvendo e aprimorando, estruturando-se com os avangos tecnolégicos.

Utilizando-se do conceito na Encyclopedia of Bioethics pode-se definir
bioética como sendo o “estudo sistemdtico da conduta humana no campo das
ciéncias bioldgicas e da atengéo a saiide, na medida em que esta conduta seja
examinada & luz de valotes e principios morais”

José Emilio Medauar Ommati™ esclarece que a bioética € um ramo do
conhecimento transdisciplinar que sofre influéncias da Sociologia, Biologia,
Medicina, Psicologia, Teologia, Direito, dentie outros, e que se preocupa
basicamente com as implicagbes ético-morais decorrentes das descobertas
tecnolégicas nas dreas da medicina e biologia

Seu fundamento é a vida da pessoa humana (numa visdo ampla de vida
que implica no nascimento, desenvolvimento da pessoa e morte), buscando
garantir a sua existéncia com dignidade, diante dos avangos tecnolégicos e
cientificos, revelando implicacdes com a engenharia genética, clonagem,
fecundagéio in vifro, eutandsia, aborto, transplantes de orgios, qualidade de
vida, meio ambiente, entre outros temas.

Em sintese, a bioética “busca essencialmente, um agir humano que
aptimore a dignidade humana ¢ a qualidade de vida, e culmine na apreciacio

3
de valores humanos”

i

O avango tecnoldgico somado a capacidade de destruigio do ser
humano, revela a importincia da bioética como ciéncia No entanto, ha

(2) “Bicética e direito” Disponivel na Inlernet: www geocities.com/collegepark/union/bioética
3y MIRANDA, Curolina Martins “Justiga e vida zutenticamente humana™. fn: SIQUEIRA  Tosé

Eduarde de PROTA, Leonardo. ZANCANARO Lourengo {Org ) “Bioética Estudos ¢
reflexes’ Londrina: Ed UEL, 2000 pdg 48
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necessidade de se estabelecer limites para & agdo do homem. Este limite é
dado pelo Direito, através de normas e principios que buscam assegurar a vida,
o equilibrio social e a dignidade da pessoa humana.

O direito a vida € consagrado no artigo 5% da Constitui¢io Federal,
como principio fundamental E a partir deste direito que a agiio humana, guiada
pela tecnologia, deve ser analisada e regrada, tendo como parfimetro a bioética

Esta simacdo implica num desafio, que € “encontrar um equilibtio (o
justo meto aristotélico) entre o mundo dos valores e 0 mundo da ciéncia, sem
cercearmaos Seus avancos, mas também sem permitit que sejam simplesmente
incorporados 4 nossa vida novos conceitos e descobertas antes de terem sido
submetidos a um rigoroso juizo de interesse moral e ético para a humanidade™. @

Dentro deste contexto, o direito deve buscar o equilibrio entre o
progresso e beneficio por ele trazidos.

3. A crianca e o adolescente ¢ a bioética

E nesse sentido, que atualmente o direito trata das questdes envolvendo
criangas e adolescentes. Porém, a crianga, nem sempre foi considerada pelo
Direito e pela Bioética como pessoa humana, possuidora de direitos
fundamentais a serem preservados e garantidos.

Sdo intimeros os relatos de investigagdes cientificas envolvendo
criangas. O Prof José Roberto Goldim® esclarece que o teste da vacina para
variola humana, realizado por Edward Jenner, em 1768, foi efetuado em uma
crianga A mesmo situagdo ocorreu em 1885 com Louis Pasteur quanto testou
a sua vacina anti-rdbica Em 1891, Carl Janson, da Suécia informou que suas
pesquisas sobre a variola estavam sendo realizadas em 14 criancas d1fés, apesar
do modelo ideal serem hezerros.

A discussdo envolvendo criangas em pesquisas cientificas ¢ o
reconhecimento das mesmas como possuidotas de direitos, acarretou,
paulatinamente, uma limitagdo das investigagdes, sendo que a primeira norma
restritiva ocorren na Prassia em 1901, onde a Instrucio do Diretor das Clinicas
e Policlinicas proibiu, explicitamente, a pesquisa em crianga

A esta norma seguiram-se Lei Nacional na Alemanha, em 1931, ¢ o
Cédigo de Nuremberg, de 1947, A Declaragio de Helsingue, proposta em 1964
e revista em 1989, possibilitou a participaciio de criangas e adolescentes em
pesquisas na drea de savide, desde que ocorresse o consentimento dos responsiveis

No Ambito nacional, existe a possibilidade de participagio de criancas
e adolescentes em pesquisas cientificas, havendo a necessidade do consentimento

(4) MIRANDA. Carolina Martins Obra citada pdg 66
{5)  “Pesquisa em criangas ¢ adolescentes ™ Disponivel na Internet: www ufigs bi/hepa/bioética
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doresponsavel e a informagido do menor, em respetto ao principio da autonomia.
Nesse sentido, encontra-se a Resolugfio n? 041/95 do Conselho Nacional dos
Direitos da Crianga e do Adolescente (Conanda), que no artigo 12 estabelece:

“Direito de ndo ser objeto de ensaio clinico, provas diagnésticas ¢
terap@uticas, sem consentimento informado de seus pais ou responsaveis ¢ o
seu préprio, quanto tiver discernimento para tal”.

Na mesma direcio, a Resolucdo n® 196/96 do Conselho Nacional de
Saide, que no item IV3, “a”, especifica:

“Em pesquisas envolvendo criangas e adolescentes, portadores de
perturbagdo ou doenga mental e sujeitos em situacdo de substancial diminuicio
em sua capacidade de consentimento, deverd haver justificacfo clara da escolha
dos sujeitos da pesquisa, especificada no protocolo, aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa, e cumprir as exigéncias do consentimento livre e esclarecido,
através dos representantes legais dos referidos sujeitos, sem suspensio do direito
de informacao do individuo, no limite de sua capacidade™

Estas noimas, surgiram apds a promulgagiio da Constituicio Federal e
do Estatuto da Crianga e do Adolescente (Lei n? 9 099/90), que representam o
marco pata o reconhecimento da cidadania infantil, contemplando-os com o
direito a vida, & satde e a dignidade, implicando numa nova visdo quanto 2
bioética

4. O direito a vida e 4 sadde no ECA

Q direito & vida e & sadde estd previsto nos artigos 52 caput, ¢ 227 da
Constitui¢io Federal, sendo que dentro do contexto menorista (arts. 7 a 14 do

ECA) revela-se como prioridade absoluta, que deve ser efetivado atiavés de -

politicas sociais publicas que permitam o nascimento ¢ desenvolvimento sadio
e harmonioso em condigdes dignas de existéncia das criangas e adolescentes.

A primeira conclusiio que se extrai da andlise deste direito é que o
meio ou a forma pelo qual se garante o direito 2 vida e 3 satde é através de
politicas sociais ptiblicas e o objetivo destas politicas é garantir o nascimento
¢ o desenvolvimento sadio das criangas e adolescentes, ou seja, o Estatuto nio
se satisfaz apenas com a garantia do nascimento da crianga, quer ele propiciar
meios para que a mesma cresga e se desenvolva E mais, faz expressa referéncia
as condigdes dignas de existéneia

O Estatuto da Crianga e do Adolescente apresenta, de forma separadae
diddtica, as situagdes que implicam na garantia do nascimento da crianga e as
agOes que devem ser executadas para o seu desenvolvimento.

Assim, as normas estampadas nos artigos 8% 9¢ e 10 do Estatuto dio
especial aten¢fio ao nascimento, aptesentando agées ditecionadas 2 gestante,
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O

para possibilitar um parto com dignidade; regulamenta o atendimento pré
perinatal, apoio alimentar, aleitamento_materno, registro dos prontudrios
identifica¢@io do recém-nascido, prevengio de anormalidade metabdlica
alojamento conjunto do neonato e a mée

Essas regras, apesar de aparentemente estampar direitos relativos &
gestante, na verdade buscam garantir o direito do nascituro (nascimento sadio ¢
harmonjoso), dai porque foram inseridas no Estatuto da Crianga e do Adolescente.

Ao garantir a prote¢do a vida, procura afastar qualquer referéncia ao
aborto ou experiéncias genéticas que venham a afetar o nascimento ¢ a dignidade
da crianga. Garantindo a permanéncia do necnato junto 4 mie, busca humanizat
os ambientes dos hospitais e garantindo os exames visando o diagndstico de
anormalidades no metabolismo, promove os ditreitos do paciente Tais questdes
mostram a interface da bioética no ECA

A seguir, apds assegurar o nascimento, tratou o legislador menorista
de garantir o desenvolvimento dessa crianga As regras dos artigos 11, 12, 13 e
14 referem-se ao atendimento médico da crianga e do adolescente atiavés do
SUS; o atendimento especializado aos portadores de deficiéncia, inclusive com
o fornecimento de préteses e medicamentos; garantia de condigdes pata que,
em caso de internagfo, permaneca na companhia integral de um dos pais ou
responsdveis, e que os casos de suspeita ou confirmagio de maus-tiatos sejam
obrigatoriamente comunicados ao Conselho Tutelar. Por fim, tragou normas
sobre a prevengdo médica e odontoldgica e de vacinagio obrigatéria

Estas acdes, em sua totalidade, estdo voltadas para a protecio e
qualidade da vida de criangas e adolescentes, que devem almejar condicdes
dignas de existéncia

A aplicabilidade da lei, no que diz respeito a estes direitos, 1equer a
possibilidade de sancionar o infrator, no caso de descumprimento. Assim, para
a efetividade de tais dispositivos, estabeleceun o Estatuto, a ocorréncia de crime
¢ infracio administrativa para algumas siteagoes.

a

Os crimes previstos referem-se aos encarregados de servigo ou dirigente de
Hospitais que ndo cumpriremas obrigagoes impostas no ECA quanto 2 manutencao
de registro de suas atividades, fornecimento da declaragiio de nascimento {art 10),
respondendo pela infiacdo penal prevista no artigo 228 da citada lei

O médico, enfermeiro ou dirigente de estabelecimento de atencdo a
gestante que nio identificar corretamente ¢ neonato e a parturiente na ccasiio
do parto ou ndo realizar os exames visando o diagnéstico de anormalidades no
metabolismo, também sdo responsabilizados criminalmente, por forga da
infracdo prevista no artigo 229 do ECA
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Como infragdo administrativa, a garantia do direito i saide e a vida foi
regulamentado no artigo 245 do Estatuto, que estabelece a obrigatoriedade do
médico ou responsdvel por estabelecimento de atengo 4 sadde, entre outros,
de comunicar & Autotidade competente, os casos envolvendo suspeita ou
confirmacio de maus-tratos.

Obsetva-se do citado dispositive, que diante da preocupacgio com a
integridade fisica da crianga e do adolescente, até os casos de suspeita de maus
tratos, obriga a comunicagio

5. A liberdade, o respeito e a dignidade das criancas e dos
adolescentes

O Estatuto da Crianga e do Adolescente ao estabelecer que as criangas
e adolescentes tém direito & liberdade, ao respeito e a dignidade (arts. 15a 18)
como pessoas em desenvolvimento, assegurando-thes direitos civis, humanos
e sociais, elevou-os a condigio de cidadaos, retirando-os da condigiio de meros
teceplores de beneficios pata satisfagiio de suas necessidades bdsicas ou de
objetos de intervengio

O diieito & liberdade, pelo Estatuto, “se volta especialmente contra
constrangimentos de autotidades piiblicas e de terceiros, mas também contra
0s pals e responsdveis que, pol ventura, imponharm a crianga ou ao adolescente
um constrangimento abusivo que possa ser caracterizado como uma situagio
cruel, opressiva ou de violéncia ou, mesmo, de cdrcere privado, o que pode até
dar margem ao exercicio do direito de buscar refiigio ¢ anxilio ©

Estd previsto no ECA no artigo 16 e demonstra intrinseca retacio com
a Bioética, posto que garante o direito a opinido e expressdo (1) da crianca e
do adolescente, que deve ser levadas em consideracio quando da realizagio de
ensaio clinico, pesquisas e provas diagnésticas e terapéuticas. Este direito foi
contemplado pela Resolugéio n® 196/96 do Conselho Nacional de Satde O
direito a liberdade também compreende a liberdade de crenga e culto religioso,
o direito de brincar e divertir-se, buscar 1efigio, auxilio e orientagio

Quanto ao direito ao respeito, o Estatuto da Crianca e do Adolescente
refere-se & inviolabilidade da integridade fisica, psiquica e moral da crianga e
do adolescente que por sua vez abrange a preservagiio da imagem, da identidade,
da autonomia, dos valores, idéias e crengas dos espagos e objetos pessoais O
Estatuto, ¢m obediéncia a tal direito, estabelece a obrigagfio de se colocar a
crianga e o adolescente a salvo de qualquer forma de negligéncia, discriminacio,
exploragiio, violéncia, crueldade e opressio

(6} SILVA, José Afonso da /n: CURY. Munir e/ alii (coordenadores) Estatute da Crianga ¢ do
Adolescenie Comentade” Sdo Paclo: Malheiros Editores. 1992 pig 66
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A inviclabilidade da integridade fisica, como forma de expressio do
direito ao respeito, “consiste em néo poder o cidadio ser submetido a atentados
que venham comprometer parcial ou totalmente a integridade ﬁsica”:m Assim,
o direito ao tespeito deve, em primeiro plano, assegurar a incolumidade fisica
das criancas e dos adolescentes. '

Ao tratar da integridade psiquica e moral, como parte do direito ao
respeito, objetiva garantir as criangas ¢ adolescentes pleno desenvolvimento
em condicBes de liberdade e dignidade, visando o seu desenvolvimento fisico,
mental, motal, espiritual e social (ECA, art 3%), respeitando a sua condicio de
pessoa em desenvolvimento.

O direito a dignidade vem tratado no artigo 18 do ECA e resume-se no
tratamento respeitoso que deve ser dispensado as criangas e adolescentes. ()
dispositivo legal imp&e tal obrigacfio a todos, indistintamente, e nfo somente
aos pais ou responsiveis

A dignidade serd alcangada quando a crianga € o adolescente forem
postos a salvo de qualquer tiatamento desumano, violento, aterrorizante,
vexatério ou constrangedor

Segundo o “Diciondrio Aurélic”, vexame é tudo aquilo que causa
vergonha, afronta, ultraje; constranger € obrigar pela forca, coagir, tolher a
hberdade; desurnano refere-se a tratamento barbaro, cruel, bestial; aterrorizante
reflete o ato que causa terror, pavoroso, fazer medo ¢ o violento uso da forca
bruta A crianca e o adolescente devemn ser postos a salvo desses tratamentos,
como forma de respeito & sua dignidade

Todos estes dispositives t€m relagiio direta com a Bioética e buscam
garantis os direitos tfundamentais das criancas e dos adolescentes, contra os
avang¢os tecnoldgicos e cientificos que venham a comprometer o seu
desenvolvimento

6. A biotética e 0 ECA

O artigo 227 da Constituiciio Federal apresentou um novo patadigma
pata as criangas e os adolescentes, estabelecendo:

“E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar & ctianca e ao
adolescente, com absoluta prioridade, o direito a vida, & sadde, i alimentagio, &
educagio, ao lazer, a profissionalizacfio, A cultura, adignidade, ao respeito, a liberdade
e i convivéncia familiar e comunitdtia, além de colocé-los a salvo de toda forma de
negligénceia, discriminagiio, exploragiio, violéncia, crueldade e optessao”.

(7y MATTIA, Fibio Maria de. Jn: CURY. Cury er alli (coordenadores) “Estatuto da Crianga e do
Adolescente Comentado” Sfo Paulo: Malheiros Editores 1992 pdg 73
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Observa-se do mandamento constitucional, os parimetros estabelecidos
em prol das ctiangas e dos adolescentes, em todas as atividades que estiverem
envolvidos Tais pardmetros, comno jd analisado, foram digeridos pelo Estatuto
da Crianca ¢ do Adolescente, que apresenta a forma como tais direitos se
concretizam

O novo patadigma adotado pelo Constituinte em relagio & populagdo
infanto-juvenil e devidamente especificado no Estatuto da Crianga e do
Adolescente é que deve nortear todas as questdes que envolvam:

* Aborto;

* Reproducio artificial;

» Transplantes de érgaos (com reflexos na adog@o internacional),

* Familia — pdtrio poder — paternidade e maternidade;

* Pesquisas cientificas;

» Humanizagdo dos hospitais;

« Consentimento da crianga e do adolescente em procedimentos médicos;
« Jdentidade (com implicag@o na questio das clonagens).

Em todas estas situagdes, a €tica deve proteger a ciianga ¢ o adolescente
¢ o direito (Estatuto da Crianga e do Adolescente) reconhece e garante tal
protecio, como prioridade absoluta. Revela tal assertiva que eventual conflito
entre os avancos tecnoldgicos € a crianca € o adolescente, estes devem set
preservados, pois tratam-se de pessoas em desenvolvimento que niio podem ser
objeto de qualquer forma de negligéncia, discriminagéo, exploragdo, violéncia,
crueldade, opressdo (art 5° do ECA), tratamento desumano, aterrorizante,
vexatétio ou constrangedor (art. 18 do ECA), devendo ser respeitado e garantido
o seu direito a vida, a satide, a liberdade, respeito e dignidade

7. Consideracdes finais

O desenvolvimento tecnolégico e o progresso devem encontrar um meio
para garantir o equilibrio entre os beneficios a serem alcangados ¢ o respeito a
pessoa humana

O equilibrio, representado pela bioética, nem sempre ¢ levado em
consideracio, diante da natureza do homem. Quando isto ocore, surge o Direito
para retomar a condigfio inicial, restabelecendo a supremacia da pessoa, com
proteco a sua vida -

Na drea da inféincia, esta relagdo apresenta-se mais delicada, ja que
existe a opg¢do de se gatantir a crianga e ao adolescente a prioridade absoluta
para todos os direitos que lhe foram consagrados, tais como a vida, a saide, o
respeito, a liberdade e a dignidade

DOUTRINA 109

Assim, a bioética encontra no Estatuto da Crianca e do Adolescente os
pardmetros necessdrios para os problemas advindos do avango biotecnoldgico,
restando evidente que “nem tudo que pode ser feito, deve ser feito™

A crianga e o adolescente devem encontrar na bioética o significado
que foi proposto por Darryl Macer da Universidade de Tsusuka no IV Congresso
Mundial de Bioética (4-7 11 1998) fundamentado no ideal universal do amor
Segundo o pesquisador, os quatros principios basicos da bioética/amor, podem
ser resumidos no: amor de si (autonomia), amor para com os outros (justiga),
amor pela vida (ndo maleficéncia) e amort pelo bem (beneficéncia) Em termos
de infincia, nada mais “precioso para promover-lhe os direitos que o amor”,
que € a principal forga do universo






