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Resumo: O presente texto procura abordar a questao da bioética
e sua relacdo com o Estatuto da Crianca e do Adolescente, com especi-
al atencao aos direitos fundamentais referente a vida, a saude, a liber-
dade, respeito e a dignidade. Trata de estabelecer uma ligagéo entre
tais direitos e a bioética e sua implicagcdo em relacdo a crianca, nas
guestbes estabelecidas pela lei menorista.
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1. Introducéo

Analisando a bioética, como um ramo do conhecimento
multidisciplinar, verifica-se que o seu fundamento é a pessoa, estabelecen-
do-se uma relacao ética na vida da mesma, conforme se apresenta a origem
grega da palavra, que nos remete ao significadws — vida eéthiké—
ética.

A vida, garantida com o nascimento da pessoa e seu posterior desenvolvi-
mento, encontrou no Direito, um instrumento necessario para a sua efetivacédo. E
na relagcdo estabelecida entre o Direito e a Bioética tornou-se um instrumento que
busca néo s6 a garantia da vida, como também a sua dignidade, fixando parametros
para a sua concretizacao e estabelecendo limites para distinguir o licito do ilicito.
Isto porgue, enquanto na ética “busca-se as justificativas para as acdes, a lei estabe-
lece regras para as mesmas”.

Dentro deste contexto, o Estatuto da Crianca e do Adolescente, por ser
uma lei que trata especificamente deste segmento da comunidade, assume es-
pecial relevancia, uma vez que traz em seu bojo a preocupacado com 0 nasci-
mento e desenvolvimento da crianca e 0 seu reconhecimento como pessoa
humana, com direito a dignidade.

Obs.: Notas explicativas no final do artigo.
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Assim, a relacdo entre a bioética e o Estatuto da Crianca e do Adoles-
cente como um ramo do Direito, assume especial relevancia, a partir do mo-
mento em que se busca uma atuacédo ética nos problemas envolvendo a crian-
¢a, com a garantia de seu nascimento e desenvolvimento. A questéo é saber,
como se traduz esta relagéo e qual a sua implicagcdo na pratica.

2.Bioética (Conceito e Fundamentos) e o Direito

Antes de analisar as implicac@es decorrentes da relacdo estabelecida entre
a bioética e o ECA., é importante ressaltar o seu conceito e fundamento e a
relacdo estabelecida com o direito, para melhor compreensédo do tema.

Desde o primeiro momento em que foi utilizado o termo Bioética, em
1970, pelo Prof. Van Rensselaer Potter, Doutor em Bioquimica e pesquisador
na area de oncologia da Universidade de Wisconsin/E.E.U.U., em artigo cien-
tifico, posteriormente publicado no livBioethics: a Bridge to the Future
(1971), o tema foi se desenvolvendo e aprimorando, estruturando-se com 0s
avancos tecnoldgicos.

Utilizando-se do conceito riancyclopedia of Bioethigsode-se defi-
nir bioética como sendo o “estudo sistematico da conduta humana no campo
das ciéncias biologicas e da atencéo a salde, na medida em que esta conduta
seja examinada & luz de valores e principios morais”.

José Emilio Medauar Omm@&tesclarece que a Bioética é um ramo do
conhecimento transdisciplinar que sofre influéncias da Sociologia, Biologia,
Medicina, Psicologia, Teologia, Direito, dentre outros, e que se preocupa basi-
camente com as implicagcfes ético-morais decorrentes das descobertas
tecnoldgicas nas areas da medicina e biologia.

Seu fundamento é a vida da pessoa humana (numa visdo ampla de vida
gque implica no nascimento, desenvolvimento da pessoa e morte), buscando
garantir a sua existéncia com dignidade, diante dos avancos tecnoldgicos e
cientificos, revelando implicacdes com a engenharia genética, clonagem, fe-
cundacéadn vitro, eutanasia, aborto, transplantes de érgaos, qualidade de vida,
meio ambiente, entre outros temas.

Em sintese, a bioética “busca essencialmente, um agir humano que
aprimore a dignidade humana e a qualidade de vida, e culmine na apreciacao
de valores humano§”.

O avanco tecnoldgico somado a capacidade de destruicdo do ser hu-
mano, revela a importancia da bioética como ciéncia. No entanto, ha necessi-
dade de se estabelecer limites para a agdo do homem. Este limite, é dado pelo
Direito, através de normas e principios que buscam assegurar a vida, o equili-
brio social e a dignidade da pessoa humana.
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O direito a vida é consagrado no artigo 5° da Constituicdo Federal,
como principio fundamental. E a partir deste direito que a acdo humana, guia-
da pela tecnologia, deve ser analisada e regrada, tendo como parametro a
bioética.

Esta situacdo implica num desafio, que é “encontrar um equilibrio (o
justo meio aristotélico) entre 0 mundo dos valores e o mundo da ciéncia, sem
cercearmos seus avangos, mas também sem permitir que sejam simplesmente
incorporados a nossa vida novos conceitos e descobertas antes de terem sido
submetidos a um rigoroso juizo de interesse moral e ético para a humaffiidade”.

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

3. A crianca e o adolescente e a Bioética

E nesse sentido, que atualmente o direito trata das questdes envolven-
do criancgas e adolescentes. Porém, a crianga, nem sempre foi considerada pelo
Direito e pela Bioética como pessoa humana, possuidora de direitos funda-
mentais a serem preservados e garantidos.

Sao inameros os relatos de investigagdes cientificas envolvendo crian-
cas. O prof. José Roberto Goldfirasclarece que o teste da vacina para variola
humana, realizado por Edward Jenner, em 1768 foi efetuado em uma crianca.
A mesmo situacdo ocorreu em 1885 com Louis Pasteur quanto testou a sua
vacina anti-rabica. Em 1891, Carl Janson, da Suécia informou que suas pes-
quisas sobre a variola estavam sendo realizadas em 14 criangas 6rfaos, apesar
do modelo ideal serem bezerros.

A discussao envolvendo criancas em pesquisas cientificas e o reconhe-
cimento das mesmas como possuidoras de direitos, acarretou, paulatinamente,
uma limitacdo das investigacdes, sendo que a primeira norma restritiva ocor-
reu na Prissia em 1901, onde a Instrucdo do Diretor das Clinicas e Policlinicas
proibiu, explicitamente a pesquisa em crianca.

A esta norma seguiram-se Lei Nacional na Alemanha, em 1931 e o Cé6-
digo de Nuremberg, de 1947. A Declaracao de Helsinki, proposta em 1964 e
revista em 1989, possibilitou a participacdo de criancas e adolescentes em pes-
quisas na area de saude, desde que ocorresse o consentimento dos responsaveis.

No ambito nacional, existe a possibilidade de participacao de criancas
e adolescentes em pesquisas cientificas, havendo a necessidade do consenti-
mento do responsavel e a informagédo do menor, em respeito ao principio da
autonomia. Nesse sentido, encontra-se a Resolucéo 041/95 do Conselho Naci-
onal dos Direitos da Crianga e do Adolescente (Conanda), que no artigo 12
estabelece:
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“Direito de ndo se objeto de ensaio clinico, provas diagndsticas e tera-
péuticas, sem consentimento informado de seus pais ou responsaveis e 0 seu
préprio, quanto tiver discernimento para tal”.

Na mesma direcéo, a Resolucdo n° 196/96 do Conselho Nacional de
Saude, que no item IV3, “a@”, especifica:

“Em pesquisas envolvendo criancas e adolescentes, portadores de per-
turbacéo ou doenca mental e sujeitos em situacdo de substancial diminuicao
em sua capacidade de consentimento, devera haver justificacdo clara da esco-
Iha dos sujeitos da pesquisa, especificada no protocolo, aprovada pelo Comité
de Etica em Pesquisa, e cumprir as exigéncias do consentimento livre e escla-
recido, através dos representantes legais dos referidos sujeitos, sem suspensao
do direito de informacdo do individuo, no limite de sua capacidade”.

Estas normas, surgiram apds a promulgacéo da Constituicdo Federal e do
Estatuto da Crianca e do Adolescente (Lei n° 9.099/90), que representam 0 marco
para o reconhecimento da cidadania infantil, contemplando-os com o direito a
vida, a saude e a dignidade, implicando numa nova visdo quanto a bioética.

4.0 direito a vida e a saude no ECA

O direito a vida e a salde esta previsto nos artigafpite 227 da
Constituicdo Federal, sendo que dentro do contexto menorista (arts. 7° a 14 do
ECA), revela-se como prioridade absoluta, que deve ser efetivado através de
politicas sociais publicas que permitam o nascimento e desenvolvimento sadio
e harmonioso em condi¢des dignas de existéncia das criancas e adolescentes.

A primeira conclusdo que se extrai da analise deste direito € que, 0
meio ou a forma pelo qual se garante o direito a vida e a saude, é através de
politicas sociais publicas e o objetivo destas politicas é garantir o nascimento
e o0 desenvolvimento sadio das criangas e adolescentes, ou seja, o Estatuto ndo
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 referén-
cia as condi¢bes dignas de existéncia.

O Estatuto da Crian¢a e do Adolescente apresenta, de forma separa-
da e didatica, as situa¢des que implicam na garantia do nascimento da crian-
¢a e as agles que devem ser executadas para o seu desenvolvimento.

Assim, as normas estampadas nos arts. 8°, 9° e 10 do Estatuto dao
especial atencdo ao nascimento, apresentando a¢des direcionadas a gestante,
para possibilitar um parto com dignidade; regulamenta o atendimento pré e
perinatal, apoio alimentar, aleitamento materno, registro dos prontuarios e iden-
tificacdo do recém nascido, prevencdo de anormalidade metabdlicas e aloja-
mento conjunto do neonato e a mée.
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Essas regras, apesar de aparentemente estampar direitos relativos a ges-
tante, na verdade buscam garantir o direito do nascituro (hascimento sadio e har-
monioso), dai porque foram inseridas no Estatuto da Crian¢a e do Adolescente.

Ao garantir a protecao a vida, procura afastar qualquer referéncia ao
aborto ou experiéncias genéticas que venham a afetar o nascimento e a digni-
dade da crianca. Garantindo a permanéncia do neonato junto a mae, busca
humanizar os ambientes dos hospitais e garantindo os exames visando o diag-
néstico de anormalidades no metabolismo, promove os direitos do paciente.
Tais questBes mostra a interface da bioética no ECA.

A seguir, apds assegurar 0 nascimento, tratou o legislador menorista
de garantir o desenvolvimento dessa crianca. As regras dos arts. 11, 12,13 e 14
referem-se ao atendimento médico da crianca e do adolescente através do SUS;
0 atendimento especializado aos portadores de deficiéncia, inclusive com o
fornecimento de préteses e medicamentos; garantia de condi¢des para que, em
caso de internacdo, permanec¢a na companhia integral de um dos pais ou res-
ponsaveis, e que 0s casos de suspeita ou confirmacdo de maus tratos sejam
obrigatoriamente comunicados ao Conselho Tutelar. Por fim, tragou normas
sobre a prevengdo meédica e odontologica e de vacinagéo obrigatoria.

Estas acOes, em sua totalidade, estdo voltadas para a protecdo e quali-
dade da vida de criangas e adolescentes, que devem almejar condi¢gbes dignas
de existéncia.

A aplicabilidade da lei, no que diz respeito a estes direitos, requer a
possibilidade de sancionar o infrator, no caso de descumprimento. Assim, para
a efetividade de tais dispositivos, estabeleceu o Estatuto, a ocorréncia de crime
e infracdo administrativa para algumas situacoes.

Os crimes previstos, referem-se aos encarregados de servi¢co ou diri-
gente de Hospitais que ndo cumprirem as obrigacfes impostas no ECA. quan-
to & manutencdao de registro de suas atividades, fornecimento da declaracéo de
nascimento (art. 10), respondendo pela infragdo penal prevista no artigo 228
da citada lei.

O médico, enfermeiro ou dirigente de estabelecimento de atencéo a
gestante que néo identificar corretamente o0 neonato e a parturiente na ocasiao
do parto ou nédo realizar os exames visando o diagndstico de anormalidades no
metabolismo, também sdo responsabilizados criminalmente, por for¢a da in-
fracdo prevista no artigo 229 do ECA.

Como infragdo administrativa, a garantia do direito a saude e a vida foi
regulamentado no artigo 245 do Estatuto, que estabelece a obrigatoriedade do
médico ou responsavel por estabelecimento de atencéo a saude, entre outros,
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de comunicar a Autoridade competente, os casos envolvendo suspeita ou con-
firmacdo de maus tratos.

Observa-se do citado dispositivo, que diante da preocupacdo com a
integridade fisica da crianca e do adolescente, até os caacpddade maus
tratos, obriga a comunicacéo.

5. A liberdade, o respeito e a dignidade das criancas e dos adoles-
centes

O Estatuto da Crianca e do Adolescente ao estabelecer que as criancas
e adolescentes, tém direito a liberdade, ao respeito e a dignidade (arts. 15 a 18)
como pessoas em desenvolvimento, assegurando-lhes direitos civis, humanos
e sociais, elevou-os a condicao de cidadaos, retirando-os da condigdo de me-
ros receptores de beneficios para satisfacdo de suas necessidades basicas ou de
objetos de intervencgao.

O direito a liberdade, pelo Estatuto, “se volta especialmente contra
constrangimentos de autoridades publicas e de terceiros, mas também contra
0s pais e responsaveis que, porventura imponham a crian¢a ou ao adolescente
um constrangimento abusivo que possa ser caracterizado como uma situacao
cruel, opressiva ou de violéncia ou, mesmo, de carcere privado, o0 que pode até
dar margem ao exercicio do direito de buscar refigio e atikilio.

Esta previsto no ECA no artigo 16 e demonstra intrinseca relacao com
a Bioética, posto que garante o direito a opinido e expressao (Il) da crianca e
do adolescente, que deve ser levando em consideragdo quando da realizagéo
de ensaio clinico, pesquisas e provas diagnosticas e terapéuticas. Este direito
foi contemplado pela Resolucédo n. 196/96 do Conselho Nacional de Saude. O
direito a liberdade também compreende a liberdade de crenca e culto religio-
so, o direito de brincar e divertir-se, buscar reflgio, auxilio e orientacéo.

Quanto ao direito ao respeitmEstatuto da Crianca e do Adolescente,
refere-se a inviolabilidade da integridade fisica, psiquica e moral da crianca e
do adolescente que por sua vez abrange a preservacao da imagem, da identida-
de, da autonomia, dos valores, idéias e cren¢as dos espacos e objetos pessoais.
O Estatuto, em obediéncia a tal direito, estabelece a obrigagéo de se colocar a
crianca e o adolescente a salvo de qualquer forma de negligéncia, discrimina-
¢ao, exploracéo, violéncia, crueldade e opresséo.

A inviolabilidade da integridade fisica, como forma de expresséo do
direito ao respeito, “consiste em nao poder o cidadao ser submetido a atenta-
dos que venham comprometer parcial ou totalmente a integridade fisica”.
Assim, o direito ao respeito deve, em primeiro plano, assegurar a incolumidade
fisica das criangas e dos adolescentes.
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Ao tratar da integridade psiquica e moral, como parte do direito ao
respeito, objetiva garantir as criancas e adolescentes, pleno desenvolvimento
em condicdes de liberdade e dignidade, visando o seu desenvolvimento fisico,
mental, moral, espiritual e social (ECA, art. 3°), respeitando a sua condi¢éo 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 criancas e adolescentes. O
dispositivo legal impde tal obrigagdo a todos, indistintamente, e ndo somente
aos pais ou responsaveis.

A dignidade ser& alcancada quando a crianca e o adolescente forem
postos a salvo de qualquer tratamento desumano, violento, aterrorizante,
vexatorio ou constrangedor.

Segundo o Dicionario Aurélio, vexame € tudo aquilo que causa vergo-
nha, afronta, ultraje; constranger é obrigar pela for¢a, coagir, tolher a liberda-
de; desumano refere-se a tratamento barbaro, cruel, bestial; aterrorizante re-
flete 0 ato que causa terror, pavoroso, fazer medo e violento o uso da forca
bruta. A crianga e o adolescente devem ser postos a salvo desses tratamentos,
como forma de respeito a sua dignidade.

Todos estes dispositivos tém relacao direta com a Bioética e buscam ga-
rantir os direitos fundamentais das crian¢as e dos adolescentes, contra 0s avangos
tecnoldgicos e cientificos que venham a comprometer o seu desenvolvimento.

6. A Biotética e o Estatuto da Crianca e do Adolescente

O artigo 227 da Constituicdo Federal, apresentou um novo paradigma
para as criancas e os adolescentes, estabelecendo:

“E dever da familia, da sociedade e do Estado, assegurar & crianca e ao
adolescente, com absoluta prioridade, o direito a vida, a salude, a alimentagao,
a educacao, ao lazer, a profissionalizagdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a
liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria, além de colocéa-los a salvo de
toda forma de negligéncia, discriminacdo, exploracéo, violéncia, crueldade e
opressao”.

Observa-se do mandamento Constitucional, os parametros estabeleci-
dos em prol das criangas e dos adolescentes, em todas as atividades que estive-
rem envolvidos. Tais parametros, como ja analisado, foram digeridos pelo Es-
tatuto da Crianca e do Adolescente, que apresenta a forma como tais direitos
se concretizam.

O novo paradigma adotado pelo Constituinte em relacdo a populacao
infanto-juvenil e devidamente especificado no Estatuto da Crianca e do Ado-
lescente é que deve nortear todas as questdes que envolvam:
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* Aborto;

* Reproducdo artificial;

* Transplantes de 6rgdos (com reflexos na adog¢éao internacional);

» Familia — patrio poder — paternidade e maternidade;

 Pesquisas cientificas;

* Humanizacao dos hospitais;

» Consentimento da crianga e do adolescente em procedimentos médi-
cos;

* Identidade (com implicagdo na questdo das clonagens).

Em todas estas situagdes, a ética deve proteger a crianca e o adolescen-
te e o direito (Estatuto da Crianca e do Adolescente) reconhece e garante tal
protecdo, como prioridade absoluta. Revela tal assertiva, que eventual conflito
entre os avancos tecnoldgicos e a crianca e o adolescente, estes devem ser
preservados, pois tratam-se de pessoas em desenvolvimento que nao podem
ser objeto de qualquer forma de negligéncia, discriminacao, exploracao, vio-
Iéncia, crueldade, opressédo (art. 5° do ECA), tratamento desumano,
aterrorizante, vexatério ou constrangedor (art. 18 do ECA), devendo ser res-
peitado e garantido o seu direito a vida, a saude, a liberdade, respeito e digni-
dade.

7. Consideracdes finais.

O desenvolvimento tecnoldgico e o progresso devem encontrar um meio
para garantir o equilibrio entre os beneficios a serem alcancados e o respeito a
pessoa humana.

O equilibrio, representado pela Bioética, nem sempre é levado em con-
sideracéo, diante da natureza do homem. Quando isto ocorre, surge o Direito
para retomar a condi¢ao inicial, restabelecendo a supremacia da pessoa, com
protecao a sua vida.

Na area da infancia, esta relacdo apresenta-se mais delicada, ja que
existe a opcdo de se garantir a crianca e ao adolescente a prioridade absoluta
para todos os direitos que lhe foram consagrados, tais como a vida, a saude, o
respeito, a liberdade e a dignidade.

Assim, a bioética encontra no Estatuto da Crianca e do Adolescente, os
parametros necessarios para os problemas advindos do avango biotecnoldégico,
restando evidente que “nem tudo que pode ser feito, deve ser feito”.

A crianga e o0 adolescente devem encontrar na bioética o significado
que foi proposto por Darryl Macer da Universidade de Tsusuka no IV Con-
gresso Mundial de Bioética (4-7.11.1998) fundamentado no ideal universal do
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amor. Segundo o pesquisador, 0s quatros principios basicos da bioética/amor,
podem ser resumidos no: amor de si (autonomia), amor para com 0s outros
(justica), amor pela vida (ndo maleficéncia) e amor pelo bem (beneficéncia).
Em termos de infancia, nada mais “precioso para promover-lhe os direitos que
0 amor”, que € a principal for¢ca do universo.
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