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Resumo

Este trabalho tem como objectivo oferecer uma aproximagéo a bioética infantil no mundo iberoamericano.
Comecamos a partir do estado diferenciado do menor em comparagdo com outros estagios evolutivos assim como
do desenvolvimento histdrico da bioética na América Latina. Primeiro, apresenta-se uma proposta para classificar os
principais assuntos que poderiam ser considerados pela Bioética da crianga na América Latina. Logo, discutem-se os
principais problemas e conflitos da bioética infantil de acordo com os padrdes bioéticos, bio-morais ou biopoliticos
envolvidos. Esta questdo é exemplificada com o debate sobre o trabalho infantil e com o debate entre uma bioética
autonomista ou paternalista. Assim mesmo, sdo propostos dois critérios gerais de acdo que comprometem politicas
publicas a favor das criancas. Finaliza-se enfatizando que a Bioética da crianga merece um espaco excepcional e
diferenciado dentro da bioética realizada da América Latina.

Palavras-chave: Bioética. Direitos humanos-Defesa da crianca e do adolescente. Politica publica. Adolescente-
Crianca-Protecdo. Temas bioéticos. América Latina-Espanha-Portugal. Menores de idade.

Resumen
Panorama sobre la bioética infantil en Iberoamérica

Este trabajo tiene como objetivo ofrecer un acercamiento a la bioética infantil en el mundo iberoamericano.
Partimos del estatus diferenciado del menor respecto de otros estadios evolutivos asi como del desarrollo histo-
rico de la bioética en el espacio iberoamericano. Primero, se presenta una propuesta para clasificar los principales
asuntos susceptibles de ser considerados por la bioética infantil iberoamericana. A continuacion, se discuten los
principales problemas y conflictos de la bioética infantil en funcidn de las normas bioéticas, biomorales o biopoli-
ticas implicadas. Esta cuestion se ejemplifica con el debate sobre el trabajo infantil y con el debate entre una bioé-
tica autonomista o paternalista. Asi mismo, se proponen dos criterios generales de actuacidon que comprometen
a las politicas publicas en favor de la infancia. Se finaliza destacando que la bioética infantil merece un espacio
destacado y diferenciado dentro de la bioética llevada a cabo desde Iberoamérica.

Palabras clave: Bioética. Derechos humanos-Defensa del nifio. Politica publica. Adolescente-Nifio-Proteccion.
Discusiones bioéticas. América Latina-Espafia-Portugal. Menores.

Abstract
Panorama of Children’s Bioethics in Ibero-America

This work aims to offer an approach to children’s bioethics in the Ibero-American world. We start from the
differentiated status of the minor with respect to other stages of life as well as the historical development of
bioethics in the Ibero-American space. First, a proposal is presented to classify the main topics that could be
considered by Ibero-American children’s bioethics. Next, the main problems and conflicts of child bioethics are
discussed according to the bioethical, biomoral or biopolitical norms involved. This matter is exemplified by the
debate on child labour and the debate between an autonomist or paternalistic bioethics. Likewise, two general
criteria for action that commit public policies in favour of children are proposed. It is finalised emphasising that
children’s bioethics deserves a prominent and differentiated space within the bioethics in Ibero-America.
Keywords: Bioethics. Human rights-Child advocacy. Public policy. Adolescent-Child-Protection. Bioethical
issues. Latin America-Spain-Portugal. Minors.
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No presente trabalho assumimos que a bioé-
tica é uma disciplina académica consolidada, onde a
origem diversa de seus praticantes (fildsofos, médi-
cos, psicologos, tedlogos, advogados, entre outros)
revela seu carater interdisciplinar. Complementando
essa natureza interdisciplinar, deve-se também afir-
mar que, entre os bioeticistas, ndo ha consenso
basico em torno dos principios ou teorias gerais da
disciplina, havendo fortes controvérsias doutrinarias
a esse respeito. Assim sendo, pode-se dizer que a
unidade da disciplina bioética é principalmente de
natureza pragmatica, isto é, articulada em torno de
decisGes, dilemas e debates em relagdo aos quais
uma decisdo comprometida deve ser tomada.

No entanto, apesar dessa falta de consenso,
a bioética ndo é um campo amorfo ou cadtico.
A esse respeito, cabe ressaltar que uma das for-
mas de revelar sua estrutura interna seria regis-
trar e classificar as questdes e problemas praticos
levantados pelas préprias controvérsias bioéticas,
segundo critérios claros e distintos?®. Do sistema
bioético que tomamos como referéncia e para o
propdsito da presente exposigdo?, é oportuno
comecar assinalando que as questdes e problemas
de que trata a bioética (entendidos em um sentido
amplo) incluem quest&es e problemas de natureza
(bio) ética (em um sentido restrito), mas também,
e de maneira desarmoniosa, como veremos, de
natureza (bio) moral e (bio) legal ou (bio) politica.

Sendo assim, diremos que o comportamento
pratico dos sujeitos humanos é ordenado de acordo
com trés dimensdes normativas. Inicialmente, os
assuntos que aparecem como termos do campo
bioético aparecem em uma escala universal e distri-
butiva, constituindo o escopo especifico da “ética”. A
ética é, portanto, “universal”, porque todos e cada um
dos individuos da espécie humana constituem a sua
referéncia, e ndo pode haver discriminacdo baseada
em sexo, idade, religido, raca ou qualquer outra.
Contudo, é uma universalidade abstrata porque tem
que colocar entre parénteses, isto €, fazer uma abs-
tracdo daqueles conteudos constitutivos e distintivos
de todo ser humano real (sexo, lingua, cultura, etc.).

Em segundo lugar, devemos ter em mente que
0s sujeitos humanos sao também constituidos em
uma escala atributiva, isto €, como sujeitos embuti-
dos em normas morais, sociais e culturais proprias de
diferentes grupos humanos (familias, classes sociais,
culturas, nagdes). Essa situacdo configura o espaco
adequado da moralidade. As normas morais ampa-
ram e protegem a vida dos individuos na medida
em que esses individuos sdo compostos por grupos
sociais. As normas morais (levando em conta o sig-
nificado etimoldgico do termo mores, os costumes
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de cada povo) ndo podem ser universais porque os
grupos humanos sao diferentes, dada a escala his-
torico-cultural, e muitas vezes em conflito mutuo. O
terceiro tipo de normas que inevitavelmente afeta
o comportamento pratico do homem seria formado
pela norma politico-estatal. Com efeito, cada indivi-
duo reside ou é cidaddo de um determinado Estado
e esta sujeito ao seu quadro politico e legal .

Dito isto, devemos afirmar que todas as
questdes bioéticas relacionadas a infancia sao
apresentadas como uma questdo de maxima
complexidade, uma vez que refletem, em primeira
instancia, a necessidade de um trabalho interdis-
ciplinar que combine experiéncias cientificas, de
saude, culturais, sociais e éticas. A bioética infan-
til ndo pode ser reduzida a aplicacdo do conhe-
cimento bioético ao exercicio da pediatria, mas
necessita de uma abordagem global, relacionada
a todas as dimensdes da infancia e a todos os con-
textos com os quais se relaciona *>.

Este documento é baseado em um trabalho
anterior® no qual expusemos o que consideramos
principios constitutivos da Bioética infantil e onde
desenvolvemos um sistema de classificagcdo que nos
permite colocar todas as questdes que dizem respeito
a Bioética infantil. Também explicamos como, a partir
do status da crianga, como entidade irredutivel aos
estagios ontogenéticos anteriores (zigoto, embrido,
feto) ou posteriores (adulto), a bioética infantil apre-
senta caracteristicas irredutiveis a reflexdo e pratica
da bioética padrao, que toma como referéncia preci-
samente o sujeito autbnomo adulto®.

O principal objetivo do artigo que apresentamos
é oferecer um panorama, isto é, uma visdo de conjunto,
em detrimento de detalhes e especializagdo, sobre a
reflexdo e a pratica bioética em relagdo a situacdo da
infancia ibero-americana. Em outras palavras, tratar-
-se-ia de responder a questdo: por que falar de uma
Bioética da crianga na América Latina? Comegamos
por apresentar uma classificacdo das questdes que
poderiam ser consideradas pela bioética infantil lati-
no-americana. Para este fim, foi realizada uma revisdo
atualizada dos indicadores gerais mais relevantes em
questdes de saude, questbes sociais para criangas e
politicas publicas para a protec¢do das criangas.

Em seguida, é proposta uma explicagdo sobre
a causa dos principais problemas que ocorrem na
reflexdo e pratica da bioética infantil. Essa situacdao
é ilustrada pela questdo polémica do trabalho infan-
til, bem como pelo debate sobre uma bioética que
enfatiza a autonomia do paciente, mesmo quando
ele é menor de idade, ou que justifica certas formas
de paternalismo. Na sequéncia, e apesar das difi-
culdades para decidir entre a prioridade de normas
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bioéticas, biomorais ou biopoliticas quando entram
em conflito, sdo apresentados dois critérios gerais de
acdo comprometidos com a prioridade dos poderes
e as politicas publicas para as criangas. Finaliza-se
notando que, dado o estatuto da crianca e a situacdo
das criangas na América Latina, seria justificado falar
de uma Bioética infantil latino-americana como um
espaco distinto dentro da reflexdo e pratica da bioé-
tica desenvolvida na América Latina.

Temas da bioética infantil na América Latina

Os diferentes sistemas de bioética ndo sao
independentes do contexto histérico, moral, poli-
tica e cultural em que aparecem e se desenvol-
vem’. Em nosso trabalho, entenderemos que a
reunido e mistura entre a cultura ibérica e as cul-
turas dos povos indigenas, sem excluir a influén-
cia das culturas africanas, tdo importantes para o
sincretismo caracteristica da identidade caribe-
nha e grande parte da América Central e do Sul,
é o0 que permitiu o desenvolvimento histérico do
campo da bioética na América Latina, como um
espago cultural e valores éticos diferentes da cul-
tura anglo-saxd, onde a bioética surgiu®. Em outro
lugar, apontamos o contraste entre a sociedade
altamente técnica e a ética liberal, e a sociedade
latino-americana, caracterizada por um desen-
volvimento menos tecnoldgico, uma forte pre-
senga da religido catdlica, tanto na esfera publica
como na publica e uma ética baseada em valores
comunitdrios como recentemente enfatizada pelo
anglo-saxdo, como o importante papel da familia
na saude®. Assim, ao longo de nosso trabalho,
em algumas ocasides nos referimos a este dmbito
geral latino-americano, mas em outras faremos
referéncia a realidades mais circunscritas e espe-
cificas, referidas principalmente a América Latina,
ou seja, excluindo os paises ibéricos ou fazendo
menc¢do a algum pais em particular.

Procuramos sintetizar as caracteristicas que
diferentes autores apontaram como idiossincrati-
cas da bioética latino-americana: 1) a importancia
da reflexao filosoéfica e antropolégica de natureza
humanista; 2) uma bioética global, pois visa cobrir
uma ampla gama de problemas (sociais, econémi-
cos, ambientais, etc.), sem se reduzir aos problemas
originados na pratica clinica; 3) bioética de interven-
¢dao nomeadamente por um forte ativismo politico e
social em varias realidades (ecologia, povos indigenas,
0 acesso desigual aos recursos de saude, pobreza e
marginalizacdo, etc.) ja que os paises da América
Latina sdo caracterizados por grandes desigualdades
sociais e econOmicas e isso se traduz em grandes
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diferengas no acesso e nos cuidados de saude; 4) a
assimilagdo e recriagdo da bioética de acordo com
as tradigBes intelectuais, sociais e morais tipicas da
esfera cultural latino-americana. Embora ndo possa-
mos nos aprofundar nessa questdo, deve-se notar
que um dos efeitos do estabelecimento da bioética na
Ameérica Latina levou ao debate, ainda ndo resolvido,
sobre a existéncia do pensamento bioético latino-a-
mericano com seus fundamentos e caracteristicas
distintivas °. Para a compreensdo do nosso trabalho,
é necessario coloca-lo dentro dessas coordenadas e
reflexGes tedricas.

Na tabela a seguir, testa-se um critério de clas-
sificacdo dos sujeitos suscetiveis de serem aborda-
dos pela Bioética da crianga no espaco latino-ame-
ricano, levando-se em conta, por um lado, o espaco
antropoldgico constituido pelos agentes pessoais
envolvidos nos assuntos. bioética e, por outro lado,
os tipos de normas sociais envolvidas. Embora ndo
deixe de reconhecer a ambiguidade que existe na
hora de classificar qualquer um dos tdépicos em um
tipo de norma social ou outra®.

Em relagdo as normas sociais, ja apontamos
que entendemos a bioética em um sentido amplo,
isto &, incluindo questdes bioéticas, biomorais e
biopoliticas. No que diz respeito ao espago antro-
poldgico e tendo em conta a dimensdo pragmatica
da bioética, deve-se notar que é necessario tomar
como ponto de partida basico as relages entre os
diferentes agentes envolvidos, ou seja, a natureza
complexa da relagdo entre os menores e as suas
familias, o estado de dependéncia, mas também de
autonomia progressiva do menor e o trabalho dos
profissionais de saude social 12,

A pratica bioética ordindria assume como
ponto de partida a condi¢do pessoal do individuo
adulto como sujeito de direitos e deveres. Mas no
caso da crianga, sua personalizagao ainda é um pro-
cesso aberto e no periodo de constituicdo. Isto é
assim, uma vez que a crianga, para sua sobrevivén-
cia e desenvolvimento pessoal, inexoravelmente
depende da assisténcia ética de seu grupo social,
e isto, por sua vez, em funcdo de diferentes regras
morais (familiares, sociais, culturais), em muitas
ocasides confrontadas e legalmente regulamentado
pelos respectivos Estados 3.

As relagdes entre os agentes pessoais envol-
vidos em questdes bioéticas ndo podem, e ndo
devem, excluir o menor (exceto bebés, pessoas
com grandes deficiéncias e outras situacdes de
perda total ou parcial da condigdo pessoal) na
tomada de decisGes sobre tratamentos, ensaios
clinicos ou qualquer outra intervencdo de saude
social, em detrimento da sua familia, tutores ou
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profissionais de saude social. Mas tampouco se
justificaria excluir completamente o grupo fami-
liar a medida que as habilidades e a autonomia da
crianga progredissem. Assim, o cuidado e a atengdo
aos menores tém sido adequadamente descritos
como uma relacgdo triadica, em que o menor, sua
familia e os profissionais de saude social aparecem
intimamente envolvidos *.

O presente trabalho ndo pode desenvolver
ou detalhar todos e cada um dos temas que podem
ser tratados pela Bioética infantil latino-americana.
Isso exigiria pesquisas mais especificas que estdo
além do escopo e da finalidade deste documento.
Estamos satisfeitos em mostrar a pertinéncia dos
temas em uma tabela organizada de acordo com
um sistema de classificacdo proprio. Quaisquer que
sejam essas investigagdes ou sao propostas, espe-
ra-se que o nosso sistema de classificagdo possa ser
um instrumento que sirva para destacar os proble-
mas praticos que surgem em funcdo do tipo de nor-
mas sociais envolvidas.

Método

Para a elaboragdo da tabela, foram consulta-
dos os indicadores mais atuais e relevantes em rela-
¢do ainfancia e adolescéncia. Os indicadores, como
varidveis que tentam medir ou quantitativamente

Tabela 1. Temas da Bioética infantil latino-americana

Normas sociais

Panorama da Bioética infantil na América Latina

ou qualitativamente objetivam uma certa reali-
dade social, nos fornecem informagdes relativas ao
estado geral da infancia no contexto latino-ameri-
cano. Os indicadores que foram levados em conta
podem ser simples (por exemplo, um ndmero abso-
luto como a taxa de mortalidade) ou compostos,
isto é, construidos com base em varios indicado-
res simples. Aqueles com um valor descritivo geral
foram selecionados em detrimento de particulari-
dades. Posteriormente, eles foram agrupados de
acordo com a distingdo que estabelecemos entre
bioética, biomoral e biopolitica. Isso nos permite
configurar os problemas e questdes que, juntos,
compdem a diferenga especifica de criangas e
jovens latino-americanos com relacdo a situagao
das criangas em geral °.

Os dados e indicadores provém das orga-
nizacGes, instituicGes e fontes consultadas:
Unicef América Latina, Sistema de Informacdes
sobre a Primeira Infancia na América Latina
(Sipi), Secretaria Geral Ibero-Americana (Segib),
Instituto Ibero-americano da Primeira Infancia
(1IP1), Comissdo Econdémica para a América Latina
(Cepal), Organizagdo Pan-Americana da Saude
(Opas), Instituto Interamericano da Crianga e do
Adolescente (lIN), Centro Latino-Americano da
Juventude (Celaju), Organiza¢do Internacional da
Juventude para a América Latina (OlJ) , Observatério
da Infancia do Ministério da Satide, Consumo e Bem-
Estar Social do Governo da Espanha.

Espaco antropoldgico: profissionais de saude social, grupo familiar, menores

e Debates, questdes e problemas relacionados a prépria constituicdo e desenvolvimento
da individualidade orgéanica da crianga: aborto, limites de viabilidade de recém-nascidos

prematuros, ressuscitagdo, eutandsia no periodo neonatal, cuidados paliativos em pediatria,

limites de tratamento e terapias biomédicas, deficiéncias e atengdo precoce, consentimento

e confidencialidade, experimentagdo e ensaios com criangas e adolescentes, etc.

Bioética e Altas taxas de mortalidade infantil.

e Disparidade regional na existéncia e desenvolvimento de programas universais de vacinagao.

e Altos niveis de pobreza, discriminagdo e exclusdo que afetam as criangas, especialmente em
areas indigenas e rurais.

e Persisténcia de situagdes de desnutri¢do cronica.

e Atencdo as criangas em areas geograficas de alto ou extremo risco (secas, inundagdes, etc.).
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e Membros da familia ou grupos em conflito (religiosos, comunidades indigenas, classes
sociais, etc.) em relagdo a questdes envolvendo o menor.

e O “menor maduro”; confidencialidade e consentimento informado: o consentimento é
familiar ou individual? Autonomia do paciente menor.

Biomoral e O problema do trabalho infantil.

e Questdes relacionadas a sexualidade de criangas e adolescentes (alta taxa de gravidez na
adolescéncia, aborto, etc.).

e Altos niveis de violéncia, abuso e negligéncia na familia, na escola, na comunidade e nas
ruas: menores em conflitos armados, mortes por abuso fisico, violéncia sexual, etc.

continua...
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Tabela 1. Continuacgao

Normas sociais

juridicos nacionais.

situacBes de abuso infantil.

Espacgo antropoldgico: profissionais de satide social, grupo familiar, menores

e Alintegracdo da Convengao Internacional sobre os Direitos da Crianga (CIDC) nos sistemas

e Desenvolvimento do Sistema Integral de Protegdo Infantil em cada pais.
e Desenvolvimento de politicas abrangentes de saude infantil.
e Medidas administrativas ou judiciais como garantia do “interesse supremo da crianga” em

Biopolitica e Altas taxas de institucionalizagdo de menores em abrigos como medida para proteger as

criangas.

e Situagdo por paises de idade minima legal e protecdo legal do “menor maduro”.

e Alto descumprimento do artigo 7 da Convengdo sobre os Direitos da Crianga, onde se
especifica que toda crianga tem o direito de ser registrada no nascimento.

e Justica criminal juvenil: propostas em alguns paises para reduzir a idade criminal.

e Asituagdo das criangas migrantes.

Problemas da la bioética infantil

Ndo ha duvida de que os principais problemas
gue a Bioética infantil enfrenta no espaco latino-a-
mericano sdo de natureza pratica e tém a ver com o
estado e os desafios futuros da infancia °.

Mas ao lado destes problemas praticos, ou
seja, de modo dissociado, ainda que nunca separa-
dos, ha outros problemas natureza epistemoldgica
sobre a estrutura interna da disciplina, seus princi-
pios basicos e valores fundamentais. E a partir do
sistema de bioética que tomamos como referéncia,
estes problemas de bioética infantil sdo comuns
aos problemas da bioética em geral, mas sempre
levando em conta o que foi dito acima sobre o
estado da criangca como uma realidade irredutivel
ao sujeito adulto independente, bem como a neces-
sidade de levar em conta a triade formada pela
crianga, seu grupo social de referéncia e os profis-
sionais de saude social. Assim, estes problemas tém
a ver principalmente com os conflitos entre normas
politicas (bio)éticas entre si e entre as normas (bio)
éticas e (bio)morais, bem como a tentativa de nor-
mas legais e (bio)politicas para canalizar e resolver
(na medida do possivel) os conflitos entre normas
éticas e normas morais, bem como harmonizar
(tanto quanto possivel) os conflitos entre os diferen-
tes sistemas morais existentes na sociedade. Isso,
por sua vez, pode gerar novos conflitos e dilemas
entre as proprias normas politicas, de um lado, e os
padr&es éticos e morais, de outro >*°.

De fato, normas éticas sdo frequentemente
compativeis entre si, mas isso ndo acontece em
outras ocasifes e essa situacdo leva a dilemas e con-
flitos éticos, como, por exemplo, quando a suspensdo
de medidas de suporte de vida é proposta®’*8. Ou os
conflitos ao conjugar os mesmos principios bioéticos
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quando o sujeito definido pelo principio da autono-
mia é tomado como um termo do campo bioético.
Autores como Baines™ revelaram os problemas que
surgem ao lidar com menores. A relagdo de pais, res-
ponsaveis ou diferentes profissionais com menores
implica sempre, de forma necessdria, a conjugacao,
nem sempre harmoniosa, mas controvertida, de pro-
mogao e restricdo ou canalizagdo de direitos e liber-
dades do menor. Isto supGe entdo que dos quatro
principios da bioética liberal o Unico inquestiondvel,
no caso dos menores, parece ser o principio da ndo-
-maleficéncia. Assim, o autor conclui que a bioética
da orientagdo liberal requer uma abordagem critica
antes de servir de referéncia no caso dos menores.

As normas éticas e morais também costumam
ser compativeis umas com as outras, mas ndo em
outros casos, como quando um dos pais, sob pres-
sao de seu grupo familiar, se oferece para doar seus
orgdos, e é muito improvavel que seu filho continue
vivo %% ou nos conflitos que surgem entre o “menor
maduro” e seus familiares ou o pessoal de saude
social 222, Qutros problemas podem resultar do con-
fronto entre sistemas morais com praticas incompa-
tiveis e “visGes de mundo”, como as que sdo aponta-
das em relagdo ao exercicio da medicina tradicional
e da medicina cientifica ocidental, realidade muito
presente na América Latina 324,

As normas legais (em ultima analise, politicas,
porque somente dentro de um estado sdo sancio-
nadas e aplicadas), em muitos casos, visa canalizar e
resolver conflitos entre normas éticas e entre normas
éticas e morais, bem como coordenar as diferentes
morais dos diferentes grupos sociais que constituem
uma sociedade politica. No entanto, as normas poli-
ticas tém ritmos préprios, orientados pela gestdo de
diferencgas e estabilidade institucional, nem sempre
compativeis com a urgéncia de problemas e conflitos
éticos e morais, 0 que agrega novas formas de conflito
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no seio da sociedade . Por exemplo, uma questdo de
natureza (bio)politica, com claras implica¢des bioéti-
cas, é levantada pela questdo colocada por Bellver?>:
que nivel de atengdo a saude deve ser oferecido as
criangas de origem internacional?

As normas politicas sdo geralmente compati-
veis com normas éticas e, portanto, uma parte subs-
tancial da legislagdo de um estado pode contribuir e
promover a promocgao de virtudes éticas pessoais. No
entanto, as vezes os dois tipos de regras entram em
conflito porque a universalidade abstrata dos padrdes
éticos ndo pode distinguir entre pessoas de diferen-
tes paises enquanto as politicas estatais exigem levar
em consideragdo fronteiras, costumes, deportagdes,
recursos orcamentarios sempre limitados etc. Assim, é
inevitavel que se coloque a questdo sobre a politica de
saude do Estado e a ética do cuidado a esses menores.

Gostariamos de exemplificar o que dize-
mos sobre o problema do trabalho infantil, tao
presente em muitos paises latino-americanos.
Atualmente, existem duas posi¢cdes claramente
polarizadas sobre a questdo: a abordagem abo-
licionista e a abordagem de avaliacdo critica %°.
Essas duas tendéncias marcam a agenda de
acdo de organizagdes publicas e privadas, gover-
namentais ou ndao-governamentais. A aborda-
gem abolicionista é liderada por organizagdes
como a Organizagdo Internacional do Trabalho
(OIT) e a Organizacdo das Nagdes Unidas para
a Educacgdo, Ciéncia e Cultura (Unesco), entre
outras, enquanto os representantes da aborda-
gem de avaliagdo critica seriam os movimentos
de Criangas e Jovens Trabalhadores (“Nifios, Nifias
y Adolescentes Trabajadores”, NAT) e algumas
organizacGes ndao-governamentais locais e inter-
nacionais, tais como o Instituto de Formacao para
Educadores de Jovens, Adolescentes e Criangas
Trabalhadoras na América Latina e no Caribe
(“ Instituto de Formacion para Educadores de
Jovenes, Adolescentes y Nifios Trabajadores de
América Latina y el Caribe”, Ifejant) que, junta-
mente com a organizagdo ndo governamental
Save the Children, entre outras entidades, patro-
cina o International Journal of Working Children
and Adolescents (“Revista Internacional de Nifios
y Adolescentes Trabajadores”).

Em qualquer caso, queremos enfatizar é que, efe-
tivamente, o trabalho infantil mobiliza questdes (bio)
éticas, sobre o impacto que pode ter sobre o desen-
volvimento psicofisico?” de menores em sua totali-
dade (salde, lazer, educagdo, diferengas de sexo, etc);
mas também (bio)morais, relacionadas com a ajuda
gue o trabalho infantil proporciona a manutengdo da
economia familiar, a aquisicdo da qualidade de sua
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comunidade, incentivando a participagao e reconheci-
mento das criangas em, areas de trabalho e de politica
econdmica, a trabalhar como um dos valores aprecia-
dos em sua etnia, etc?; e, claro, as (bio)politicas, por-
que o Estado deve regular e harmonizar (tanto quanto
possivel) essas areas (éticas e morais) de reivindicagcdes
de criangas para o trabalho infantil através da atencdo
a0s compromissos feitos com organizagdes internacio-
nais, restringindo ou diretamente proibir o trabalho
infantil, os esforcos para fazer cumprir suas préprias
leis trabalhistas sobre menores, etc, sempre dentro de
seu préprio dominio politico, que visa gerenciar dife-
rentes dreas e interesses concorrentes. A decisdo da
Bolivia de permitir certas formas de trabalho infantil,
e as reagGes nacionais e internacionais que despertou,
refletem a natureza controversa do assunto .

Em relacdo a estas questGes, deve-se dizer
gue ndo existe um critério geral para decidir a
priori entre as normas (bio)éticas, (bio)morais ou
(bio)politicas quando entram em conflito, o que
muitas vezes acontece em dilemas bioéticos. Por
esse motivo, é sempre bom levar em conta uma
visdo geral, ndo parcial ou enviesada, mas uma
visdo global dos diferentes elementos combinados.
Reconhecer as trés dimensdes normativas envolvi-
das pode lancar alguma luz sobre o problema das
prioridades entre determinados valores conflitan-
tes que afetam individuos, grupos sociais e politicas
publicas, bem como o ajuste ou conflito entre os
mesmos principios bioéticos 2.

Assim, podemos dizer que esta questdo, o con-
flito entre (bio)ético, (bio)moral ou (bio)politico, estd
subjacente e surge em numerosas discussdes bioé-
ticas atuais, como os debates entre uma bioética
baseada na autonomia da pessoa, embora este seja
um menor ou as abordagens que justificam praticas
paternalistas por parte dos pais e profissionais *°.

De fato, hda autores e profissionais a favor da
priorizacdo de um ponto de vista (bio)ético (no sen-
tido restrito que estamos apontando aqui) e que se
manifesta em uma atitude de promogdo e respeito
pelas decisdes “autébnomas” do “menor maduro”
considerado em sua individualidade abstrata®. A
partir desta abordagem, considera-se que, como
acontece com a pessoa adulta, o consentimento
informado do menor constituiria a maxima expres-
sdo e concretiza¢do de sua autonomia. Afirma-se
entdo que a maturidade da crianca é medida pela
sua capacidade formal de julgar e avaliar situacGes
e problemas que lhe sdo colocados, e ndo pelo con-
tetdo dos valores que ele assume 22231,

Outros autores e profissionais, por outro lado,
estariam mais inclinados em dire¢do a um foco em
que as relagdes familiares, grupais ou comunitdrias
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constituem o dmbito de referéncia onde as decisGes
relevantes sdo tomadas e onde as criangas estdo
adquirindo espagos gradualmente autbnomos e
competéncia para tomar suas préprias decisdes,
desde que estas decisGes ndo sdo susceptiveis de
causar-lhe danos irreversiveis *2. Como ja dissemos
em outro lugar33, assume assim uma orientagdo
biomoral, como estamos dizendo, pela qual “a dou-
trina do menor maduro” tem que ser aplicada com
certas precaugdes e restricdes. Especificamente,
duas: uma relacionada a idade e outra ao tipo de
decisdo. Em geral, os menores de 14 anos ndo sdo
reconhecidos como “maduros”. Da mesma forma,
a aplicagdo de decisGes em que a crianga pode
comprometer seriamente sua saude ou vida tem
sido controversa porque estd subjacente a ideia
de que se o menor adota uma decisdo prejudicial
para a sua saude, o faz porque ndo tem capacidade
suficiente. Entdo, a acdo protetora e benfeitora do
grupo social e das institui¢cGes prevalece.

Do que temos sustentado sobre a disciplina
bioética (em um sentido amplo) como compreendido
por (bio)ética e (bio)moral, bem como (bio)direito ou
(bio)politica, segue que “bioética” é a norma de a¢do
que limita o poder do grupo em nome da “autode-
terminagdo” pessoal, como a norma que sanciona
a autoridade do grupo ou comunidade, pela qual
parentes, tutores ou profissionais de saude partici-
pam das importantes decisdes que afetam a menor?®.
A acdo que qualifica como paternalista pode consti-
tuir uma ma conduta quando, efetivamente, prejudica
a autodeterminacdo e o desenvolvimento pessoal do
menor, mas também pode ser considerada benfeitora
qguando favorece seu desenvolvimento e bem-estar,
guiando e canalizando seus direitos. comportamento,
e protege e garante seus direitos**.

A complexidade dos fatores envolvidos
demonstra a fragilidade da énfase exacerbada na
autonomia do individuo, uma vez que desconsidera
a especificidade de cada caso *. Assim, assinalou-se
que: A defesa da autonomia deve ser acompanhada
de um paternalismo razodvel que tenha por finali-
dade a promogdo da autonomia real das pessoas
mais vulnerdveis. Este tipo de paternalismo ndo so
ndo contradiz o principio da autonomia, como tam-
bém é uma das suas condigdes *°.

Discussdes sobre essas questdes trazem a tona
diferentes concepgdes de infancia dentro de tradi-
cOes culturais e historicas heterogéneas, bem como
argumentos e doutrinas sobre principios bioéticos e
direitos da crianca, sem um consenso sobre isso 378,
Acontece que, apesar do nosso presente politico,
social e cultural ser caracterizado pelo fato dos

Rev. bioét. (Impr.). 2019; 27 (1): 76-85

direitos da crianga, no entanto, ndo por isso seu fun-
damento deixou de ser uma questdo controversa®.

Prioridade dos interesses superiores do
menor e sua participag¢do na bioética infantil

N3do é objetivo deste trabalho se pronunciar
sobre cada um dos problemas bioéticos, alguns
deles sérios, que afetam a infancia. Mas tendo em
mente que esta questdo ndo pode ser evitada, dada
a natureza pragmatica da bioética, queremos men-
cionar dois critérios gerais de agao que, apesar da
dificuldade em decidir entre normas (bio)éticas,
(bio)morais ou (bio) politicas quando entram em
conflito, pode servir como um guia e orientagao
geral para tomada de decisao.

Esses dois critérios gerais dao prioridade aos
Estados e suas politicas em favor das criangas (sem
prejuizo da concorréncia necessaria de outros agentes
sociais). Aqui a politica adquire uma maior espessura,
uma énfase maior, porque deve comprometer-se
a encarregar-se de conteldos de natureza essen-
cialmente ética. Para um autor como Denburg*, o
desenvolvimento da epigenética juntamente com a
existéncia de periodos sensiveis no desenvolvimento
infantil seria motivo mais que suficiente para adap-
tar a reflexdo e a pratica bioética a essas evidéncias
cientificas. Propde-se, assim, combinar sinergias entre
bioética e direitos humanos para a anadlise das politi-
cas de desenvolvimento da primeira infancia. Como
apontado: todos os direitos das criangas e adoles-
centes sdo direitos “sociais” no sentido de que sua
garantia é essencialmente politica e, portanto, cabe a
sociedade como um todo implementd-los*'.

Portanto, como regra geral, quando as normas
morais do grupo familiar ou a preponderancia dos
costumes ou habitos sociais e culturais resultam
em qualquer prejuizo para a crianca e podem levar
a sérios danos a ela, deve-se dar prioridade a regra
que atende para proteger e integridade ética da
pessoa da crianga, como uma realizagdo pratica
da doutrina da protecdo integral e o principio
dos interesses da crianga contidos na Convengéo
Internacional sobre os Direitos da Crian¢a **. A razdo
para adotar este critério !* apoia-se em que, embora
o grupo social constitui um requisito indispensavel
para a sobrevivéncia e estabelecimento da crianga
como um sujeito pessoal, ndo seria, em principio,
a possibilidade de incorporar a crianga a outros
grupos sociais (familia estendida, familia adotiva,
tutela judicial ou administrativa) quando o seu
grupo de referéncia (a familia nuclear, por exemplo)
é incapaz ou satisfazer suas necessidades basicas.
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Sdo situacdes em que episddios de abuso ocorrem
ou sao tomadas decisdes que podem ser graves para
avida e aintegridade da crianga, como certas formas
de trabalho infantil. A intervencdo social nesses
casos é sancionada pelo mandato publico, ja que
€ 0 marco juridico-normativo, em ultima instancia
politico, que estabelece a forga de obrigacdo da
ética profissional que deve assegurar os direitos da
pessoa do menor 4344,

Também, e a luz dos novos estudos sobre crian-
¢as e reconhecendo na crianga sua progressiva dili-
géncia®, é necessario promover, a partir do poder
publico, a capacidade de reconhecer os significa-
dos, interesses, expectativas e habilidades que - em
relagdo a sua propria vida e a sua saude integral - os
menores tém. O objetivo é assegurar que na gestdo
dos setores responsaveis pela salde e protecdo social
ao servigo da crianga e do adolescente haja espago
para o exercicio legitimo da participagdo infanto juve-
nil, o que requer que seja constituido em experiéncia
real e eficaz 3,

Mas sempre em um ambiente de protegdo e
tendo em conta o desenvolvimento evolutivo do
menor, suas habilidades e seu ambiente familiar e
cultural. Como alguns autores apontaram, ndo ha
razdo para supor que um menor, mesmo valorizado
como capaz, sempre deseje exercer a responsabili-
dade na tomada de decisGes, assumindo um precon-
ceito ético para ser impelido a adotar uma decisédo
“autdbnoma” em vez de decidir e compartilhe com a
familia ou amigos“®.

O desenvolvimento da participagdo das criangas
ja tem um amplo curso tedrico e programatico e resul-
tou em numerosas praticas e iniciativas®’. A maior
parte das experiéncias publicados sobre atividades de
participacdo infantil foram realizadas nas escolas, nos
movimentos sociais e politicos ou espacgos de partici-
pag¢do, mais ou menos regulada, como érgados legis-
lativos municipais, etc. No entanto, as informagdes
sobre este tipo de atividades em areas relacionadas
a saude ou aos sistemas de protecdo infantil ndo sdo
tdo amplas. Em relagdo ao tema Bioética da Crianga,
seria necessario destacar propostas e experiéncias
concretas nas areas hospitalar, comunitaria e de
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pesquisa em saude. Ja ndo é apenas para satisfazer o
principio da participacgdo das criangas consagrados na
Convencdo Internacional sobre os Direitos da Crianga,
mas do fato que vdrias evidéncias mostram que a
participagdo torna-se uma das condic¢Ges que afetam
diretamente a melhoria da saude global (biopsicosso-
cial) enquanto contribui para o empoderamento de
criancas e adolescentes em sua comunidade *2,

Consideragoes finais

Levando em conta a questdao que formulamos
no inicio de nosso trabalho sobre o significado de uma
Bioética Infantil na América Latina, estamos em posi-
¢do de afirmar que é pertinente falar de uma bioética
infantil como um campo diferenciado dentro da bioé-
tica latino-americana. Justificamos essa conclusdo,
em primeiro lugar e com carater geral, levando em
conta o status da crianga, como realidade diferen-
ciada em relagdo a outras etapas evolutivas anteriores
e posteriores e, em segundo lugar e com carater espe-
cifico, levando em conta a situacdo e futuros desafios
da infancia na América Latina, bem como o desenvol-
vimento e implementacdo da disciplina de bioética no
espaco latino-americano.

A reflexdo e pratica padrdo da bioética com
menores tem enfocado o consentimento informado,
as praticas clinicas que envolvem e implicam dilemas
éticos, a regulamentacgdo legal da pesquisa com crian-
¢as, etc. Quer dizer, tem se concentrado no contexto
clinico. Mas, na América Latina, é necessaria uma
reflexao e pratica mais global, social e comprometida,
alinhada aos debates sobre a existéncia e peculiarida-
des de uma bioética latino-americana. Uma bioética
que considere os aspectos bioéticos, biomorais e bio-
politicos que afetam e incidem sobre a infancia e este-
jam conscientes de seus conflitos internos para buscar
formas de resolvé-los. E tudo isso em um contexto de
abertura aos direitos da crianga e sua consideragdo
como agentes envolvidos em todas as areas da saude
e do bem-estar pessoal e comunitario®***, A bioética
infantil na América Latina deve combinar a originali-
dade de sua propria reflexdo e pratica com o status e
os direitos diferenciados da crianca.
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