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RESUMO: No Brasil, € comum que criangas e adolescentes ndo tenham conhecimento de seu
diagndstico de doenga terminal. Porém, esses individuos possuem o direito de ter acesso a esta
informacdo? Esta € a indagagdo que norteou o presente estudo, sendo o objetivo deste trabalho
respondé-la. Assim, a partir de um estudo bibliografico e normativo, bem como considerando os
principios bioéticos e dos cuidados paliativos, conclui-se pela resposta afirmativa. Foi possivel chegar
a essa conclusao, pois a capacidade de discernimento do paciente pediatrico deve ser avaliada
casuisticamente, na medida em que existem diversos graus progressivos de autodeterminagao e de
maturidade. Além disso, as criangas e adolescentes sao titulares de direitos fundamentais e possuem
o direito a participagdo em seus cuidados de saude. Portanto, informa-los sobre seu diagndstico de
doenca terminal € uma forma de proporcionar bem estar e permitir uma orientagdo no que concerne o
enfrentamento do luto, bem como um imperativo ético-juridico que deve ser incorporado ao
ordenamento juridico brasileiro e a pratica cotidiana dos profissionais de saude.

Palavras-chave: direito de informacéo. paciente pediatrico. autonomia progressiva. diagnéstico de
doencga terminal. cuidados paliativos.

ABSTRACT: In Brazil, it is usual for children and adolescents to be unaware of their diagnosis of
terminal illness. However, do these individuals have the right to have access to this information? This
is the question that guided the present study, and the aim of this work is to answer it. Thus, from a
bibliographic and normative study, as well as considering the bioethical and palliative care principles, it
is concluded that the answer is affirmative. It was possible to achieve this conclusion, because the
pediatric patient's skill to discern must be evaluated on a case-by-case basis, as there are different
progressive degrees of self-determination and maturity. Furthermore, children and adolescents are
holders of fundamental rights and have the right to participate in their health care. Therefore, informing
them about their diagnosis of terminal illness is a way of providing well-being and allowing guidance in
terms of coping with grief, as well as an ethical-legal imperative that must be incorporated into the
Brazilian legal system and the daily practice of patients and health professionals.

Keywords: right to information. pediatric patient. progressive autonomy. diagnosis of terminal illness.
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1. INTRODUGCAO

De todas as inquietacbes do ser humano, o temor da morte € o mais
determinante. Foi essa uma das conclusdes de Ernest Becker, quando analisou o
tema em sua obra “A negagdo da morte” (BECKER, 2021). Esse medo que
impulsiona o0 homem ¢é capaz de leva-lo a processos antes impensaveis, como a
modernizagao da medicina.

Porém, essa inconformidade ndo justifica permitir que o individuo gerencie por si
sé outras vidas. Motivados por um ato egoistico de negacédo e por uma
compreensao equivocada sobre o discernimento e a capacidade, os adultos tendem
a superproteger as criangas e os adolescentes. Desse modo, tornou-se comum que
estes ndo sejam informados do seu diagndstico de doenga terminal, sob o
argumento de que é preciso protegé-los de maiores sofrimentos (GABARRA, 2011).

Os efeitos dessa omissado prejudicam os cuidados necessarios nesta fase, ou
seja, no lugar de proporcionar o alivio do sofrimento e a qualidade de vida, tomam
destaque a revolta, o medo e a soliddo. Em vista disso, o presente estudo foi
orientado pelo questionamento: criangas e adolescentes tém o direito de serem
informados sobre seu diagndstico de doencga terminal?

A resposta afirmativa teve como base uma investigagcao acerca da importancia
da informacgéo e sua conceituagédo no presente contexto. Em seguida, foi analisado o
regime das incapacidades e feita uma analise critica de seu conteudo, com base nos
preceitos constitucionais do melhor interesse da crianga e do adolescente e a
doutrina da protecao integral.

Além disso, foram avaliados os ideais da Convencéao Internacional dos Direitos
da Crianca, com foco na disposicdo acerca do direito de participacdo desses
individuos, que somente pode ser exercido por meio de um adequado processo
informativo. Para isso, defende-se que o exercicio por si s6 de seus direitos e
interesses deve ser garantido com base no principio da autonomia progressiva
(COMMITTE ON THE RIGHTS OF THE CHILD, 2009).

Por fim, verificou-se que a utilizacdo da capacidade civil para impedir o exercicio

do direito a informacdo se mostra irrazoavel. Isso se deve ao fato de que as
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diretrizes supracitadas determinam a necessidade de se avaliar ndo s6 a idade do
paciente pediatrico, como também sua maturidade para compreender o que lhe sera
informado (COMMITTE ON THE RIGHTS OF THE CHILD, 2009).

.Por fim, foi demonstrada a importancia do direito em comento para a promogao
da qualidade de vida e o alivio da dor total do paciente pediatrico, tendo como base
os estudos de Cicely Saunders (CLARK, 1999).

2. O DIAGNOSTICO DE DOENGA TERMINAL DE CRIANGAS E ADOLESCENTES

Receber o diagnéstico de uma doenga ndo € uma experiéncia esperada. Da
mesma forma, ndo existe uma maneira que prepare o paciente, no decorrer da vida,
quanto a forma de recebé-lo e lidar com a noticia. Esse contexto se torna ainda mais
desafiador quando a enfermidade se agrava e alcanga o estagio terminal.® A
dificuldade em lidar com essa circunstancia possui como um importante fator o
aperfeicoamento da medicina, o qual permitiu que grande parte das doengas néao
tivessem como unico desfecho o falecimento do paciente.

Ainda que esse seja um avang¢o que merega ser valorado, acentuou a errénea
percepcao da morte como um fator a ser combatido em qualquer circunstancia
(PESSINI, 1996). Como bem ensina Luciana Dadalto, em sua obra Testamento Vital,
a medicina passa a ser vista como ciéncia que se contrapde a vontade divina, na
verdade o médico é encarado como substituto da divindade, pois a ele pertence o
poder de perpetuar a vida (DADALTO, 2020).

Nesse sentido, quando s&o criangas e adolescentes que suportam uma
patologia terminal, a situagdo se torna ainda mais complexa, pois tende a gerar
negacao e revolta tanto para a familia quanto para o enfermo. Isso ocorre, em razao
de que esses individuos sdo considerados sinbnimos de vigor, futuro e esperancga,
por isso a busca pela almejada cura costuma se manter como o principal objetivo. A

doenca passa a ser o centro das atengdes e ndo o enfermo propriamente, fator que,

3 Como esclarecido pela Sociedade Espanhola de Cuidados Paliativos, a doenca terminal deve ser
caracterizada a partir de cinco elementos: i) presenca de uma enfermidade avangada, progressiva e incuravel; ii)
falta de possibilidades razoaveis de respostas ao tratamento especifico; iii) presenca de numerosos problemas
ou sintomas intensos, multiplos e multifatoriais; iv) grande impacto emocional no paciente, familia e equipe
terapéutica, muito relacionada com a presenga, explicita ou ndo, da morte; v) prognéstico de vida inferior a 6
meses. Guia de Cuidados Paliativos. Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL). Disponivel em:
https://bit.ly/3EP2R6¢c. Acesso em: 03 de abr. de 2024.
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por vezes, afasta o paciente da situagao por ele vivenciada e a preocupag¢ao com a
qualidade de vida deixa de ser prioridade (LAGO, 2007).

Assim, nos casos em que a enfermidade se agrava e o temido diagndstico de
doenca terminal vem & tona, o paciente pediatrico (COMISSAO MISTA DE
ESPECIALIDADES, 2018)* acaba por ndo ter recebido os devidos cuidados
paliativos e muito menos sido informado sobre a sua doenca (LAGO, 2007). O
argumento comumente utilizado para que isso ocorra é que, ao afasta-lo do
processo informativo, ele €& protegido de maiores sofrimentos (GABARRA,;
CREPALDI, 2011).

Essa realidade é preocupante, uma vez que as informagdes sobre a morte e o
processo de morrer como um fator natural ndo sdo de comum acesso as criangas e
adolescentes. Ao omitir ou utilizar expressdes que contradizem a realidade, a fim de
atenuar uma fase inerente do viver, os pais acabam por subestimar a capacidade
dos filhos de compreender esta fase bioldgica da vida (LONGBOTTOM; SLAUGHTER,
2018). Como resultado, prejudica a forma como esses individuos lidam com a fase
terminal que vivenciam.

Luiz Fernando Pinto, especialista em psiquiatria da infancia e da adolescéncia,
por meio de uma producgao publicada em 1996, ja ensinava que a psicanalise desses
individuos demonstra que eles percebem quando sado enganados, estdo doentes ou
ha a ameaca da morte (PINTO, 1996). Fato € que eles compreendem com facilidade
0 seu entorno, pois passam a frequentar um ambiente totalmente diferente do
parque que brincavam aos domingos ou da sorveteria em que se reuniam com 0s
amigos. O hospital se torna, portanto, a primeira casa e, no lugar do livro de
cabeceira, os remédios se fazem presentes.

Aliados a esses fatores, as emocodes dos familiares e a percepg¢ao de que o seu
corpo esta se deteriorando influenciam a compreensao do paciente pediatrico sobre
sua enfermidade. Assim, quando nao sao informados podem reagir, por exemplo,
com pequenos atos autodestrutivos, como rejeicdo de alimentos e transtornos de

sono. Nessas circunstancias, € comum que haja uma resisténcia e menor adesao

4 Considerado a crianga (0 a 12 anos) e o adolescente (12 a 18 anos), de acordo com o conceito da Comiss&o
Mista de Especialidades.
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aos procedimentos médicos, de modo a dificultar a eficacia do controle dos sintomas
e a promogao da qualidade de vida (TOMA; OLIVEIRA; KANETA, 2014).

Muito embora a mentira ou a omissao possam surtir efeito a curto prazo, estas
possuem um grande potencial lesivo, dado que o paciente pediatrico € capaz de
analisar, como visto, o seu entorno. Logo, ndo informa-lo ndo é uma forma de
protecdo, pois gera desconfianca, medo e soliddo que, além de dificultarem o
sucesso do tratamento proposto, possuem intima relagcdo com a forma que o luto
sera sentido (PINTO, 1996).

Elizabeth Kubler-Ross, psiquiatra e paliativista, ensinava que ndo s6 os parentes
€ amigos proximos vivenciam o luto, mas o proprio enfermo também passa por este
processo, sendo uma experiéncia singular. No entanto, ela identificou cinco estagios
que o paciente fora de possibilidades terapéuticas atuais tende a passar.
Reconhecer qual fase o individuo se encontra permite que haja um cuidado
orientado e, consequentemente, a promog¢édo da sua qualidade de vida (KLUBER-
ROSS, 2005).

A psiquiatra avaliou que o luto vivenciado pelo paciente se apresenta por meio
do isolamento e da negagao, em que o individuo se sente culpado, como se tivesse
contribuido para a sua situagéo. Por conseguinte, sentimentos de raiva vém a tona,
que diminuem com o tempo. Os ultimos estagios sdo marcados por uma tentativa de
alterar o desfecho da doenca, entdo o enfermo costuma apresentar quadros
depressivos, que apos a aceitagdo do seu diagnostico, muitas vezes se transformam
em esperanga (KLUBER-ROSS, 2005).

Importante destacar que essas fases nem sempre ocorrem nessa sequéncia,
pois como Kubler-Ross mesmo dizia, “nosso luto é tdo individual quanto as nossas
vidas” (KLUBER-ROSS, 2005, p. 7). Porém, em um contexto de auséncia de
informagéo, a crianca ou o adolescente pode ficar estagnado em um continuo
estado de intenso tormento emocional e psiquico. A imaginagcao se torna uma
grande aliada e as pressuposi¢cbes ddo vazao para sentimentos, por vezes, nao
conhecidos por elas. Isso ocorre, pois a sua compreensdo sobre dor, morte e
qualidade de vida vao se aperfeicoando a partir de cada nova experiéncia, pelo fato

de estarem em uma condigdo peculiar de desenvolvimento (LONGBOTTOM;
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SLAUGHTER, 2018), o que torna necessario um devido amparo em seu processo de
luto.

Desse modo, informar as criangas e os adolescentes se torna o elemento central
para que eles possam desempenhar um papel ativo no seu tratamento. Este ato
permite que expressem suas afligdes, insegurangas, medos e duvidas e, por
consequéncia, tenham um cuidado adaptado (ARMELIN; SARTI; PEREIRA, 2015).

2.1. O direito a informacgao

A comunicacao é uma das capacidades mais poderosas da humanidade. A troca
de informagdes permite que uma pessoa entre em contato com outra em seus mais
profundos pensamentos, opinides e valores. Na relagao entre médico e paciente nao
e diferente, a unido de esforgos e a confianga mutua, que s&o conquistadas por meio
da informagao, permitem que o enfermo assuma a sua devida posicdo central no
que tange aos seus cuidados de saude (BERGSTEIN, 2013) .

A importancia do ato de informar garantiu que este fosse previsto enquanto um
direito fundamental, disposto no artigo 5°, XIV da Constituicdo Federal de 1988, o
qual determina que todo cidadao tem o direito de ter acesso a informacéo e de ter
resguardado o sigilo da fonte quando preciso. Por ser a relagdo entre médico e
paciente consumerista, o Coédigo de Defesa do Consumidor também disciplina em
seu artigo 6°, Ill, como sendo direito do paciente ter acesso a informagéo adequada
e clara, com especificagdo sobre o servico e os riscos que apresentam. Desse
modo, essa garantia deve abranger ndo somente o diagndstico e as opgodes
terapéuticas, mas também o progndstico da doenca, ou seja, o desfecho esperado
(BERGSTEIN, 2013) .

Nesse contexto, Tom L. Beauchamp e James F. Childress ensinam, em sua
obra referéncia acerca dos principios bioéticos, sobre a importancia do didlogo para
que haja uma efetiva compreensao daquilo que sera informado. Para eles, buscar
compreender e descobrir o que o paciente esta vivenciando, de modo a estabelecer
um ambiente propicio de confianga que encoraje as perguntas, muitas vezes
favorece mais o entendimento do individuo sobre a sua enfermidade do que as
informacdes reveladas por si s6 (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002).
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Na contramdo dessa importante teoria, € comum que as indagagbes das
criangas e dos adolescentes sejam ignoradas. Os adultos, por vezes, os identificam
como imaturos para compreender a complexidade da informacéao e respostas vazias
s&o dadas apenas para encurtar um promissor dialogo (RIBEIRO; BERLINI, 2017).

Além de violar o direito a informacao tutelado pela Constituicdo Federal, afastar
0 paciente pediatrico da relagao por ele vivenciada viola o seu direito a participagéao,
que é previsto no artigo 12 da Convencéo Internacional sobre os Direitos da Crianga
(SILLMAN, 2017). Este dispositivo dispde sobre a responsabilidade dos Estados
Partes de assegurar a inclusdo desses individuos no processo de tomada de
decisdo de forma continua, de modo que possam formular e expressar sua opinido,
bem como entender a sua condi¢do de saude (ELLER; ALBUQUERQUE, 2019).

Para que esse direito seja efetivado, os profissionais e a familia devem informar
a crianga e ao adolescente, uma vez que esse ato é capaz de garantir uma
adequada participagdo nos processos de saude, se realizado de maneira
apropriada. Com o intuito de orientar a conduta dos profissionais no ambiente
hospitalar pediatrico, a Sociedade Brasileira de Pediatria reconheceu como sendo
direito desses individuos ter conhecimento adequado da sua enfermidade e
possiveis tratamentos. Além disso, enfatiza a necessidade de respeitar a sua fase de
desenvolvimento cognitivo e, caso necessario, 0 acesso a amparo psicologico
(CONSELHO NACIONAL DOS DIREITOS DA CRIANGCA E DO ADOLESCENTE,
1995).

E importante ressaltar sobre a necessidade do transmissor se atentar ndo a
quantidade de dados, mas a qualidade do que sera passado, para que haja uma
adequada informagdo. Deve-se utilizar critérios subjetivos acerca do nivel de
entendimento do paciente pediatrico, de modo que possibilite adaptar o meio e o
teor daquilo a ser informado (BERGSTEIN, 2013). Isso é devido, pois como bem
destacaram Gustavo Ribeiro e Luciana Berlini, 0 desenvolvimento da capacidade de
compreensao € influenciado pelas experiéncias que o enfermo esta vivenciando,
frustracbes, educacido recebida, confianca depositada, estimulo e apoio a ela
proporcionados (RIBEIRO; BERLINI, 2017).
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Assim, ndo é adequado utilizar de um linguajar médico cientifico, muito menos
de jargbes que ndo fazem parte do convivio do paciente pediatrico. E necessario
contar com a criatividade e com uma equipe multidisciplinar para atender as
necessidades do enfermo, que ndo se resumem a doenga (BERGSTEIN, 2013).

Nesse sentido, é preciso compreender que o ato de informar as criangas e 0s
adolescentes nao deve ocorrer somente quando tiverem capacidade civil, uma vez
que deve ser avaliado, casuisticamente, a sua maturidade e desenvolvimento. Para
isso, buscou-se compreender o modelo de incapacidade presente no Cédigo Civil e
fazer uma analise critica acerca do seu conteudo (ELER; ALBUQUERQUE, 2019).

3. O MODELO DE INCAPACIDADE CIVIL NO ORDENAMENTO BRASILEIRO

O ordenamento juridico brasileiro utiliza o critério da idade para presumir a
capacidade das pessoas. Assim, com base na leitura dos artigos 3° e 4° do Cadigo
Civil, respectivamente, os menores de 16 anos séo absolutamente incapazes e, por
meio da representacio, o responsavel decide por ele. Enquanto que os maiores de
16 e os menores de 18 anos sao relativamente incapazes, pois possuem
discernimento reduzido, entdo o ordenamento se utiliza da assisténcia. Nesta, é
possivel a participacéo ativa do individuo na consolidagdo dos atos civis, mas para
que estes sejam validos, € necessario que a pessoa seja assistida por outra
plenamente capaz (LIMA; MENEZES, 2014).

Verifica-se que o sistema de incapacidades se traduz em uma ideia pré
determinada de que a idade do sujeito é diretamente relacionada a sua aptidao para
exercer de forma autbnoma seus direitos, tanto patrimoniais quanto existenciais.
Desse modo, ha uma compreenséao ultrapassada e equivocada de que a crianga € o
adolescente sdo sempre dependentes e imaturos, o que subestima sua capacidade
de compreender, ser informado e de participar de assuntos acerca da sua prépria
vida (RIBEIRO; BERLINI, 2017).

Com base em uma leitura restrita do Cddigo Civil, poderia-se afirmar que o
paciente pediatrico ndo tem o direito de participar das decisdes de seus processos
de saude, logo, néao teria o direito de ser informado sobre seu diagndstico de doenca

terminal (PERLINGIERI, 1999). Isso se deve ao fato de que, legalmente no Brasil,
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apenas as pessoas maiores de 18 anos sdo consideradas autbnomas para tomar
decisbes sobre sua propria vida.

Fato é que o Cddigo Civil pecou em nao analisar outros aspectos de crucial
importancia para se aferir a real capacidade da crianga e do adolescente: sua
capacidade intelectiva, consubstanciada na capacidade de compreender, e volitiva,
identificada como capacidade de querer (PERLINGIERI, 1999). Nesse sentido, sera

feita uma analise critica do sistema de incapacidades no préximo tépico.

3.1. Analise critica: uma releitura necessaria do sistema de incapacidades para
as situagoes juridicas existenciais

Percebe-se que apenas na esfera patrimonial € que sao preenchidos os
requisitos justificaveis a restricdo da capacidade plena de agir das criangas e dos
adolescentes (RIBEIRO, 2010). Isso se deve ao fato de que, neste ambito, é preciso
que haja seguranga para 0s negdécios e a substituicdo de suas vontades néao
ocasiona sensivel prejuizo ao exercicio de seus direitos (SILLMANN, 2017).

Contudo, tais condicbes sao ineficazes para atender a complexidade das
situagdes existenciais (SILLMANN, 2017) tendo em vista que essas circunstancias
decorrem do exercicio de direitos fundamentais, consagrados tanto na Constituicao
Federal quanto no Cdédigo Civil, por meio do rol exemplificativo acerca dos direitos
de personalidade (RIBEIRO, 2010). Estes s&o caracterizados pela
intransmissibilidade, isso significa que é personalissimo o ato do paciente pediatrico
ser informado sobre o seu diagndstico de doencga terminal e, com isso, poder
contribuir para que haja um cuidado adaptado e promogao da sua qualidade de vida,
pois faz referéncia a aspectos da sua existéncia. Desse modo, nao informa-lo sobre
seu estado de saude representa uma negagdo do seu proprio direito (LIMA;
MENEZES, 2014).

Pietro Perlingieri, renomado jurista italiano, defende que ha limites rigidos que
foram impostos para definir a capacidade e propde uma releitura constitucional
desses aspectos, na qual esse trabalho é baseado. Perlingieri acredita que definir a

capacidade apenas a partir de um critério etario € uma avaliagao arbitraria, ja que
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nao € feita uma correlacdo entre a natureza do ato da situagdo concreta e as
condigbes biopsicolégicas daquele que vai tomar a decisdo (PERLINGIERI, 1999).

Utilizando a mesma linha de raciocinio, Gustavo Tepedino e Milena Donato
Oliva afirmam que nao faz sentido aprisionar o incapaz a esquemas abstratos e
formais. Os efeitos da incapacidade devem ser proporcionais a auséncia de
discernimento, do contrario, o sistema de incapacidade deixa de satisfazer o intuito
de protecdo e representa uma supressao indevida da autonomia do sujeito
(TEPEDINO; OLIVA, 2016).

E de extrema importancia esclarecer que a idade de um individuo pode estar em
desequilibrio com seu desenvolvimento cognitivo e sua maturidade, ou seja, nao
significa que a mente e a consciéncia de criangas e adolescentes se desenvolvem
na mesma propor¢do que os seus corpos (ALDERSON; SUTCLIFFE; CURTIS,
2006). Assim, qualquer discusséo sobre os cuidados destes, principalmente quando
se refere a uma situagdo de doenga terminal, deve incluir ndo s6 aspectos éticos e
legais, como também sociais, culturais e suas evolugdes individuais (IGLESIAS;
ZOLLNER; CONSTANTINO, 2016).

Nesse sentido, ressalta-se a urgéncia de deixar de relacionar capacidade com
maioridade, que atualmente € um fato que cria empecilhos para que o paciente
pediatrico seja informado sobre seu diagndstico de doenca terminal (PERLINGIERI,
2008). Além disso, é preciso que as leis brasileiras sejam discutidas e atualizadas,
inclusive com a opinidao de profissionais da saude que reconhecam a aptidao das
criangas e dos adolescentes, de acordo com o estagio do seu progresso pessoal e
cognitivo (LOCH, 2012).

Enquanto isso ndo ocorre, ha constru¢cdes doutrinarias e outros dispositivos
normativos que devem ser analisados e acionados para decidir questdes dessa
natureza (LOCH, 2012). Desse modo, o principio do melhor interesse da crianca e a
doutrina da protecéao integral, presentes tanto na Constituicdo Federal quanto na
Convencgao dos Direitos da Crianga e o principio da autonomia progressiva (LIMA;
MENEZES, 2014), disposto expressamente neste ultimo instrumento, seréo

analisados a sequir.
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3.2.1. O principio do melhor interesse da crianga e a doutrina da protegao
integral

A Convencado Internacional sobre os Direitos da Crianga instituiu como
paradigma para os Estados Partes o principio do melhor interesse da crianga. Essa
regra foi determinada pelo artigo 3°, 1, que dispbe que todas as agdes relativas a
vida da crianga e do adolescente, sejam realizadas tanto por instituicbes publicas
quanto privadas, devem se basear no seu melhor interesse (MORAES, 2018).

A partir disso, houve uma relevante mudanga de paradigma no Direito de
Familia sobre os direitos da populagao infantojuvenil. Antes do século XX, vigorava o
modelo tradicional, dito proprietario ou n&o intervencionista,em que os filhos eram
vistos como propriedade dos pais, ja que havia um parametro cultural das geragdes
anteriores de que a crianga e o adolescente eram somente mais um membro da
familia. Logo, suas personalidades ndo eram definidas por elas préprias, sendo
apenas um reflexo das de seus genitores. Havia a compreensdo de que esses
individuos s6 tinham os direitos permitidos e definidos pelos pais, decisdo esta
pertencente a vida privada da familia (MORAES, 2018).

ApOs esse marco, passou a vigorar o modelo do melhor interesse da crianga e
do adolescente, que trouxe a tona a necessidade de protegé-los até mesmo dos
préprios pais e da familia. Evidenciou-se a ideia de que, apesar da condigdao de
vulnerabilidade em virtude de serem pessoas em desenvolvimento, ainda
necessitam de protecdo e suas individualidades devem ser respeitadas. Ademais,
sua capacidade de exercer seus direitos e interesses, por si sO, deve ser garantida
de forma progressiva, ou seja, de acordo com seu desenvolvimento e maturidade,
direito que também é disposto na Convencdo (MORAES, 2018) e sera analisado
com mais detalhes no préximo tépico.

Rompeu-se com o entendimento de que a crianga e o adolescente, por serem
considerados incapazes pelo ordenamento juridico, devem sempre se submeter ao
que era imposto, ou seja, obedecendo integralmente e sem questionamentos as
escolhas de terceiros, sejam os pais ou o Estado Juiz (MORAES, 2018). Logo, a
funcdo protetora dos genitores deve ser inversamente proporcional ao

desenvolvimento fisico, intelectual, emocional, moral e social dos filhos. Isso pode
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ser explicado pelo fato de que a medida que eles se desenvolvem, suas
capacidades vao sendo aperfeicoadas, o que deve ser respeitado, a fim de que eles
sejam protagonistas de suas préprias vidas (FERRER, 2007).

Assim, houve a criagdo de diversos instrumentos para a prote¢cado da crianga e
do adolescente, inclusive dentro do nucleo familiar. Um deles é o artigo 227 da
Constituicdo Federal, que confere tutela especial a esses individuos ao reconhecer
que eles detém nao s6 os mesmos direitos humanos e fundamentais dos adultos,
como outros que sdo préprios da condicdo de sujeitos em desenvolvimento. Além
disso, o dispositivo supracitado determina que devem ser ativos em seu processo de
crescimento e maturidade (MORAES, 2018).

Por meio do referido artigo, a Constituicdo Federal consolidou a doutrina da
protecao integral. Esta representa um conjunto de ag¢des e politicas que devem ser
criadas e administradas pelo Estado, com a participacdo da familia e da sociedade,
para assegurar as criangas e aos adolescentes o respeito de seus direitos humanos,
assim como seu desenvolvimento e participagao em assuntos que Ihe contemplam
(BUYAZ, 2003).

Como consequéncia dessa nova realidade, a Constituicdo protegeu a familia
democratizada, que pode ser definida como unidade familiar em que a dignidade de
cada membro é respeitada e tutelada. Ocorreu, entdo, uma mudanca na maneira de
exercer a autoridade parental, na medida em que o poder familiar passou a ser nao
somente um meio de prote¢cdo da crianca e do adolescente, em razdo de suas
vulnerabilidades, como também a promogéao de sua autonomia (FERRER, 2007).

O poder familiar, portanto, ndo deve ser visto como forma de garantir obediéncia
sem questionamentos dos filhos. Na realidade, ele deve viabilizar o respeito a
individualidade e a formacdo da personalidade desses individuos, de modo a
valorizar outros aspectos, como seu desenvolvimento fisico e cognitivo. Atualmente,
isto € considerado o melhor interesse da crianga e do adolescente e alvo de grandes
discussbes e opinides divergentes. Por isso, neste trabalho, foi adotado o
entendimento acerca do referido termo que este ndo deve ser definido nem pelos
pais, nem pelo Estado (MORAES, 2018).
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Em vista do exposto, defende-se a extensao da capacidade de exercicio para as
criangas e os adolescentes, no que tange os seus direitos existenciais (MORAES,
2018). Isso ocorre, pois os individuos menores de 18 anos devem ter autonomia
para decidir o melhor para eles, desde que seja aferido suas capacidades para
tomarem essa decisao, ideia representada pelo principio da autonomia progressiva
(KONDER; TEIXEIRA, 2016), que é objeto do préximo tépico.

3.1.2. O principio da autonomia progressiva

O principio da autonomia progressiva € conceituado como o reconhecimento
que deve ser dado a crianga e ao adolescente sobre a possibilidade de exercer seus
direitos com base em suas capacidades desenvolvidas de acordo com o estagio da
infancia e da adolescéncia, além de outros fatores, como os sociais e os culturais
(SILLMANN, 2017). O artigo 12 da Convencéo Internacional sobre os Direitos da
Crianca € emblematico nesse sentido, ao reconhecer o direito de participacéo
desses individuos em todos os assuntos sobre suas vidas, inclusive nos processos
de saude.

Tendo em vista a sua importancia, no ano de 2006, o Comité do Direito das
Criangas (Committee on the rights of the child) organizou um evento para discutir,
explorar e compreender os requisitos necessarios para que o artigo 12 seja
respeitado e plenamente realizado. Nele, foi compreendido que o referido dispositivo
orienta a interpretagdo dos demais artigos da Convencéo. Isso se deve ao fato de
que os direitos desses individuos ndo podem ser plenos se suas opinides nao forem
respeitadas, considerando sua propria visdo e julgamento das situagoes
(COMMITTE ON THE RIGHTS OF THE CHILD, 2009).

O Comité esclareceu que, para a crianga e o0 adolescente poderem expressar
suas opinides de forma livre, necessariamente, eles devem ser informados sobre o
tema que Ihe dizem respeito, quais séo suas opgoes de escolha frente ao problema
e suas consequéncias. No entanto, o direito a participagao e informagéo é um direito
e ndo uma obrigagéao, esses individuos podem optar por ndo serem informados e por
nao expressarem seus pontos de vista, se ndo se sentirem a vontade para isso
(COMMITTE ON THE RIGHTS OF THE CHILD, 2009).
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Ja os Estados Partes, como o Brasil, ndo estdo diante de uma escolha. Eles tém
a obrigagdo de adequar os seus sistemas judiciais e suas leis para garantir o
respeito e a possibilidade de exercicio pleno do direito da crianga e do adolescente
de serem informados, ouvidos e de participarem de questdes que as envolvem
(COMMITTE ON THE RIGHTS OF THE CHILD, 2009).

Na discusséo, foi explicitado que os Estados ndo podem partir da suposi¢cao de
que a crianga e o adolescente sejam incapazes de compreender as informagdes e
expressar suas proprias ideias de maneira autbnoma. O processo precisa ser o
contrario: deve-se presumir sua capacidade, ja que eles tém assegurado o direito de
informacéao e de participagdo (COMMITTE ON THE RIGHTS OF THE CHILD, 2009).

Ressaltou-se ndo ser necessario que todos os aspectos da situacdo sejam
repassados a crianca e ao adolescente, mas estes devem ser informados o
suficiente para compreender e formular suas proprias opinides sobre o tema. Para
isso, deve ser levado em conta sua individualidade e seu contexto social, bem como
que sejam ouvidas em um ambiente considerado seguro para elas. Esse
posicionamento traz a tona um ponto crucial para o presente trabalho: a capacidade
desses individuos deve ser avaliada de maneira casuistica.’

Diferente da ideia extraida do Cédigo Civil, ndo ha uma determinagao no artigo
12 de um limite de idade para que o direito de participagédo, a qual engloba o direito
de informacdo, seja efetivado. O préprio Comité desencoraja os Estados a
estabelecerem uma faixa etaria para isso, pois diversas pesquisas demonstram que

a crianga e o adolescente séo capazes de formar seus préprios julgamentos sobre

5 Committe on the rights of the child, 2009. Apds o simpésio sobre o direito de participacédo da crianga em sua
comunidade, em 2000, foi escrito um artigo baseado nas discussdes dos profissionais envolvidos. Neste, afirma-
se que o método para avaliar se a crianga e o adolescente tém capacidade para participar de processos dizem
respeito a sua vida deve combinar critérios universais de bem-estar das criangas com critérios locais
determinados pela comunidade em que elas se inserem. Psicélogos defenderam que ndo ha um modelo
universal para medir a competéncia desses individuos, muito menos seria valido que este se baseasse na idade.
Os profissionais afirmaram que os resultados de pesquisas sobre desenvolvimento infantil, das ultimas duas
décadas, demonstraram que a capacidade é influenciada pelo contexto, a depender do quéo familiar e
significativa é a atividade em que a crianga e o adolescente estédo participando. Logo, foi proposto que a melhor
solugéo € sempre assumir que estes sdo competentes em algum grau, assim, deve-se avaliar em todas as
situagdes, independentemente da idade do individuo, que tipo de apoio deve ser prestado para permitir que ele
participe do processo. Por exemplo, aqueles que se hesitam ou ndo conseguem se expressar pela forma verbal,
devem ser estimulados a comunicar através de desenhos. CHAWLA, Louise. Evaluating children’s participation:
seeking areas of consensus. PLA notes, v. 42, p. 9-13, 2001. Especificamente sobre a tematica do presente
artigo, é valido ressaltar a pesquisa de Jean Piaget, que em 1972, ja concluia que a maioria das pessoas com 14
anos ja tém a mesma capacidade de compreender uma informagéo que um adulto. PIAGET, Jean. Intellectual
Evolution from Adolescence to Adulthood. Human Development, v. 15, n. 1, p. 1-12, 1972.
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as situacdes desde tenra idade, apesar de por vezes ndo serem capazes de
expressa-los de forma verbal (COMMITTE ON THE RIGHTS OF THE CHILD, 2009).

Nesse ponto, para o presente trabalho, € interessante explorar a intima ligagao
entre o artigo 12 e o artigo 5° da Convengéao, que reconhece o direito a autonomia
progressiva desses individuos. Desse modo, cabe a familia proporcionar a devida
instrucdo e orientagcdo, de acordo com a evolugao da capacidade dessas pessoas
para exercerem seus direitos (COMMITTE ON THE RIGHTS OF THE CHILD, 2009).

O Comité dedicou parte dos seus estudos ao esclarecimento acerca da
participacdo de criangas e adolescentes especificamente em seus cuidados de
saude. Assim, expds a necessidade desses individuos de participarem de todos os
assuntos que versem sobre seu bem estar, de acordo com sua capacidade em
constante evolugdo. Para que isso ocorra, eles devem ser devidamente informados
sobre seu diagnostico, em formatos apropriados a sua idade e maturidade
(COMMITTE ON THE RIGHTS OF THE CHILD, 2009).

Entretanto, percebe-se que tanto a aplicacdo do direito a participacdo e de
informagédo quanto o da autonomia progressiva ocorre de forma restrita no direito
brasileiro. Um dos motivos para tal fato € que o Estatuto da Crianga e do
Adolescente (ECA), ao determinar quais sdo os direitos fundamentais desses
individuos, ndo registrou nenhum dos direitos supracitados. Logo, ndo houve a
aplicacao direta do texto da Convengdo dos Direitos da Crianga. No entanto, é
necessario que a ampla protegcdo do artigo 227 da Constituicdo Federal tenha peso
para a interpretacao do ECA (SILLMANN, 2017).

Dessa maneira, o direito a participacéo foi tratado como um meio de efetivagao
de outros direitos, e ndo como autbnomo. Seus elementos foram previstos
separadamente, como o direito de expressar opinides e a garantia de as criangas e
os adolescentes serem ouvidos nos processos que Ihes dizem respeito. Logo, como
a referida garantia foi prevista apenas de forma genérica, muitas vezes ocorre a sua
desconsideracao na pratica (SILLMANN, 2017).

Os direitos que possibilitariam uma releitura da teoria das incapacidades, em

razao do critério etario, por ndo estarem dispostos de forma expressa no Estatuto da
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Crianga e do Adolescente ou em outros instrumentos juridicos internos, deixaram de
ser efetivamente trabalhados no sistema juridico brasileiro. Contudo, ha uma forma
de se compatibilizar a referida teoria com os ideais da Convencéao, qual seja: aplicar
diretamente os artigos desta, ja que ela foi incorporada ao ordenamento patrio e
atualmente tem status de norma supralegal. Isso se deve ao fato de ter sido
decidido, por meio do Recurso Extraordinario n° 466.343-SP, que tratados
internacionais os quais disponham sobre direitos humanos e ndo sejam aprovados,
como determina o artigo 5°, §3° da Constituicdo Federal, devem estar em um
patamar acima da legislacéo, porém, abaixo da Constituicdo (SILLMANN, 2017).

Assim, depreende-se que apenas a Carta Magna teria forga normativa para
impedir a aplicagdo da Convengao por incompatibilidade normativa, o que nao
ocorre, pois ambas sao complementares (MENEZES; MULTEDO, 2016). Logo, a
resisténcia por parte da jurisprudéncia de ndo reconhecer a autonomia progressiva
das criancas e dos adolescentes para decidirem sobre questdes existenciais, com
fundamento na incapacidade absoluta ou relativa, ndo deve prosperar.®

Nessas situagdes, o0 regime das incapacidades, que €é uma norma
infraconstitucional, se sobrepde ao principio do melhor interesse da crianga e a
doutrina da protecédo integral, os quais representam direitos fundamentais e
abrangem o respeito a autonomia. Se valer da capacidade legal para impedir o
exercicio do direito a informacao de criancas e adolescentes sobre o seu diagnédstico
de doenga terminal é juridicamente inadequado, tendo em vista a forca normativa
que ocupa as diretrizes supracitadas (MENEZES; MULTEDO, 2016).

6 A titulo ilustrativo, em pesquisa realizada em 03 de janeiro de 2022, constatou-se que em sede jurisprudencial,
o principio da autonomia progressiva ndo € mencionado em nenhuma decisdo do Superior Tribunal de Justica.
Ja nos tribunais estaduais, foi encontrada apenas uma jurisprudéncia do Tribunal do Estado de S&o Paulo, com
mengdo expressa do termo supracitado. Essa se refere ao Agravo de Instrumento N° 2227221-
08.2021.8.26.0000, Relator Desembargador Vito Guglielm, julgado em 09 de novembro de 2021 e trata de uma
situacdo em que a genitora de uma crianga de 15 anos, em iminéncia de completar 16, requereu busca e
apreensao da adolescente, em virtude da suposta resisténcia de seu genitor, ora agravado, quanto ao
cumprimento do regime de visitas fixado em beneficio da mée. O pai alegava que temia pela contaminagao da
filha e de sua familia pelo coronavirus, entretanto a agravante provou nos autos que havia se vacinado contra a
doenga. Em deciséo interlocutéria, foi negado o pedido de busca e apreensao, decisdo que foi mantida pelo
tribunal, com base no argumento de que tratando-se de crianga e adolescente, deve-se observar o principio de
sua autonomia progressiva, ou seja, respeitar a autonomia de vontade da adolescente, conforme a idade avanca.
Assim, decidiu-se que ndo é possivel que as visitas sejam realizadas a revelia da adolescente, como pretendia a
agravante em sua peticdo dos autos originarios, em que pleiteara a busca da menor, independente da vontade
da mesma. Porém, o tribunal determinou que o genitor ndo oferecesse resisténcia a efetivagdo das visitas, sob
pena do pagamento de multa cominatéria.
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Esse trabalho defende, portanto, que todas as disposi¢des juridicas acerca dos
interesses das criangas e dos adolescentes, com destaque para aquelas constantes
no Cadigo Civil, devem ser interpretadas conforme a Convengdo, ou seja,
respeitando tanto o direito a participagdo, que engloba o direito da crianga de ser
informada, quanto o direito a autonomia progressiva. Destarte, é indispensavel que,
na medida de sua capacidade de discernimento em relagdo a idade e maturidade,
ela seja informada, possa se expressar de forma livre e que suas preferéncias sejam
sopesadas para uma possivel tomada de decisao (RIBEIRO; BERLINI, 2017).

Dessa forma, desde que a crianga e o adolescente em situacdo terminal
demonstrem discernimento para entender os aspectos da situagdo, ndo ha razao
suficiente para impedi-los de serem informados sobre seu diagndstico, como
demonstrado na analise dos artigos 5° e 12 da Convencao sobre Direitos da Crianga
(RIBEIRO; BERLINI, 2017). Com efeito, o seu exercicio & capaz de garantir o alivio
da dor e proporcionar qualidade de vida ao paciente pediatrico, como sera

demonstrado a seguir.

4. A IMPORTANCIA DA INFORMAGCAO PARA A PROMOGAO DA QUALIDADE
DE VIDA

A Associacao Internacional para Estudos da Dor define a dor como “uma
experiéncia sensorial e emocional desagradavel, associada a uma lesao efetiva ou
potencial dos tecidos, ou descrita em termos de tal lesdo”.” Porém, é fato que
diferentes individuos podem vivenciar uma mesma reacado dolorosa de maneira
diversa. Isso pode ser explicado pelo fato de a dor ser uma reagao subjetiva
(KITTELSON; ELIE; PENNYPACKER, 2015) que envolve toda sua histéria, medos,
frustracbes, ansiedade e sua relagdo com familiares e amigos (HENNEMANN-
KRAUSE, 2012). Foi Cicely Saunders, notéria médica e paliativista, que muito
contribuiu nesse aspecto ao cunhar o termo “dor total’. Para isso, ela avaliou a

presenca de um estado complexo de sentimentos em pacientes terminais que nao

7 “An unpleasant sensory and emotional experience associated with, or resembling that associated with, actual
or potential tissue damage”. International Association for the study of pain. Terminology, 1994. Disponivel em:
https://www.iasp-pain.org/resources/terminology/. Acesso em: 03 de abr. de 2024.
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se limita ao aspecto fisico, mas inclui o social, o0 emocional e o espiritual (CLARK,
1999).

Assim, a dor fisica é a causa mais visivel e que atinge o corpo propriamente. Ja
a emocional, se traduz no medo do sofrimento e da morte, que gera tristeza, revolta
e inseguranga. A social vem com o receio da solidao, rejeicdo e inutilidade. E a
espiritual se reflete na falta de sentido na vida e na morte, medo do desconhecido e
culpas perante a um ser maior (HENNEMANN-KRAUSE, 2012).

Embora o diagndstico possa auxiliar a determinar parte da causa da dor,
nenhuma medida pode quantifica-la (KITTELSON; ELIE; PENNYPACKER, 2015).
Essa situagdo se acentua em relagdo as criancas e adolescentes, por serem
individuos em formacao, tanto no aspecto fisico quanto psicoemocional. Por isso, a
auséncia de informacédo deixa o paciente livre para formular suas expectativas
(BERGSTEIN, 2013), uma vez que nao tera a devida orientacdo para saber como
lidar com a fase que esta vivenciando, o que pode gerar ansiedade, raiva e
hostilidade (ARMELIN; WALLAU; SARTI; PEREIRA, 2015).

Entretanto, quando esses individuos se envolvem no processo médico, seu bem
estar aumenta, pois reduz o estresse associado ao tratamento e aos procedimentos,
eleva a confianga nos profissionais de saude, melhora a eficacia e os resultados dos
procedimentos propostos (ELER; ALBUQUERQUE, 2019). Por conseguinte, a
informacédo também é valiosa para que o enfermo compreenda a realidade da sua
dor e, a partir disso, possa expressar seus sentimentos que, por sua vez, vao
influenciar e condicionar a equipe de saude na conducdo dos seus cuidados
(MAGALHAES, 2019).

Desse modo, a necessidade de tratar a dor de forma individualizada, a fim de
proporcionar qualidade de vida e o alivio do sofrimento, se encontra atrelada a
comunicagao adaptada. Todavia, este processo ndo ocorre de forma unilateral, é
preciso que haja um ambiente propicio e a transmissao mutua de informagdes para
que o individuo possa compreender, avaliar e expressar o que o afeta. Fato é, quem
vivencia a situacido terminal é o paciente e somente ele sabe o que se passa em
seus pensamentos mais profundos, ndo sendo justificavel apenas que o seu
responsavel receba a informacgao (TOMA; OLIVEIRA; KANETA, 2014).
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Por ébvio, ndo é eficaz dissociar a crianca e o adolescente dos familiares, muito
menos impor o peso dessa comunicagao a eles. Na realidade, € necessario tornar
esses individuos atores principais que sao dessa relagdo, por meio de uma
informagdo adaptada a condicdo peculiar de sujeitos em desenvolvimento. A
atuacdo da familia, como visto no tépico anterior, deve atuar de maneira
complementar, bem como garantir a protecao adequada para o desenvolvimento da
crianca e do adolescente (SILLMANN; SA, 2015).

O sucesso dos cuidados, portanto, depende do modo como estes individuos
compreendem a sua doenca e sua dor, ndo somente a fisica, mas inclusive a
emocional, que apenas eles tém propriedade e direito para expressar (TOMA;
OLIVEIRA; KANETA, 2014). A informacado nesse contexto possui o condao de
propiciar uma melhor condug¢do do tratamento se feita de maneira adequada, com

sensibilidade e intencdes positivas do transmissor.

5. CONSIDERAGOES FINAIS

Diante de todo o exposto, verifica-se que a informagao € um direito das criancas
e dos adolescentes, bem como é um instrumento apto para proporcionar qualidade
de vida a eles, inclusive em uma situagao de terminalidade. No entanto, € comum
que esse processo seja violado sob a equivocada pretensdo de poupar o seu
sofrimento (GABARRA; CREPALDI, 2011).

Nesse contexto, o regime das incapacidades costuma ser invocado para
justificar a auséncia de informacgao a esses individuos, sob 0 argumento que cabe ao
responsavel legal reter tais dados, devido a condigdo de incapazes. Por meio de
uma analise critica, foi possivel identificar a insuficiéncia argumentativa desta
colocagao, bem como a sua inaplicabilidade no que tange as questdes existenciais
(LIMA; MENEZES, 2014), com destaque para a que norteou o presente estudo.

Isso se deve ao fato de os principios da autonomia progressiva, do melhor
interesse da crianga e do adolescente (COMMITTE ON THE RIGHTS OF THE
CHILD, 2009) e da doutrina da protecgéao integral reconhecerem a necessidade de se
avaliar com primazia a maturidade e desenvolvimento do paciente pediatrico, ndo

somente o critério etario. Essas disposicoes possuem como base a Convencéao
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Internacional sobre os Direitos da Crianga, que detém status de norma supralegal, e
a Constituicao Federal (MENEZES; MULTEDO, 2016).

Por fim, verificou-se que além de a informagao ser um direito que decorre do
direito a participagdo desses individuos, ela é capaz de orientar um cuidado
adaptado as necessidades do paciente pediatrico, que ndo se resumem a doenca.
Desse modo, aumenta o bem estar, promove o alivio da dor e permite uma
orientagdo no que concerne o enfrentamento do luto, na medida que a crianga e o

adolescente assumem a sua devida posigéo central.
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