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Resumo:

Este trabalho teve como objetivo demonstrar a incidéncia do direito a reabilitacdo
do nascituro com deficiéncia, incluindo a fissura labiopalatina, conferindo-lhe além
das protecdes para o seu pleno desenvolvimento intrauterino, a garantia de que
tanto durante a gestacdo, quanto apds seu nascimento, o mesmo tenha o efetivo
recebimento de todos os procedimentos para sua reabilitacdo. A metodologia para
contemplar este objetivo incluiu: a) identificar os dispositivos legais que determinam
a obrigatoriedade da garantia da reabilitacdo do nascituro com deficiéncia; e b)
apontar a necessidade de obediéncia imposta pelo ordenamento juridico.
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Abstract:

This work aimed to demonstrate the right to the rehabilitation process for the
unborn child with a disability, including cleft lip and palate, assuring protection
for a full intrauterine development and guarantee that both during pregnancy and
after birth, the newborn will receive all procedures needed for management of his/
her condition. The methodology to contemplate this objective included: a) to point
out the legal provisions that determine the obligation for assuring management of
the cleft lip and palate; and b) to point out a need for obedience of this provision
imposed by the legal system.
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1. Introdugao

Até os dias de hoje, compreender qual ¢ 0 momento em que um embrido
vem a ser sujeito de direitos € um tema muito espinhoso, ndo somente para os estudiosos
das ciéncias juridicas brasileiras, mas para boa parcela das pessoas no mundo, sendo que
incontaveis debates ja foram realizados envolvendo a referida tematica e os ordenamentos
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juridicos relacionados. Justifica-se este trabalho pela necessidade de obediéncia ao
ordenamento juridico para a efetiva entrega dos direitos atinentes a reabilitacdo da pessoa
com fissura labiopalatina, incluindo o nascituro com anomalia craniofacial identificada
por exame pré-natal.

E indiscutivel que o nascituro a contar do inicio de sua concepgo, conforme
afirma o Codigo Civil de 2002, tem a salvo seus direitos. A referida carta de direitos
e obrigagdes, entretanto, ndo especifica quais seriam os direitos garantidos ao sujeito
durante a vida intrauterina. Deste modo, torna-se extremamente relevante apontar os
motivos que permitem compreender a necessidade de garantir ao nascituro seus direitos
desde o momento vivido no ventre materno, assim como apds o seu nascimento.

Este trabalho, portanto, teve como objetivo demonstrar a incidéncia do
Direito a Satde sobre a existéncia do nascituro com fissura labiopalatina, conferindo-
lhe, além das protegdes para o seu pleno desenvolvimento intrauterino, a garantia de
que tanto durante a gestacdo, quanto apds seu nascimento, o mesmo tenha o efetivo
recebimento de todos os procedimentos necessario para sua reabilitacdo. A metodologia
empregada para contemplar este objetivo incluiu: a) identificar os dispositivos legais que
determinam a obrigatoriedade da garantia da reabilitagdo do nascituro com deficiéncia;
e b) apontar a necessidade de obediéncia imposta pelo ordenamento juridico. A proposta
foi contemplada por meio de uma revisdo de literatura, tendo como alicerce a analise
documental, incluindo a coleta de dados bibliograficos (impressos ou digitais) em livros
e revistas cientificas, sejam eles oriundos da literatura das Ciéncias Juridicas e Humanas
ou das Ciéncias Biologicas.

2. Fissura labiopalatina

Conforme indicado no site do Hospital de Reabilitacdo de Anomalias
Craniofaciais da Universidade de Sdo Paulo (HRAC-USP), as fissuras labiopalatinas
(FLP) sdo os defeitos congénitos mais comuns entre as malformag¢des que atingem a
face dos seres humanos. A FLP afeta, em média, um neonato a cada 650 (seiscentos e
cinquenta) nascidos. O HRAC-USP, que ¢ um hospital referéncia no gerenciamento de
anomalias craniofaciais, aponta que para a maioria dos estudos voltados a tematica, a
fissura labiopalatina ¢ considerada como uma alteragdo congénita que resulta da nao fusdo
de estruturas embrionarias que formam a face. O defeito, em sua manifestacdo completa,
acomete labio, gengiva e palato (céu da boca), ocorrendo na fase embrionaria da gestagdo
quando os processos celulares estdo formando a face da crianga, acontecendo, portanto,
das primeiras até cerca da décima segunda semanas de gestagdo. A referida anomalia
craniofacial pode ter seu surgimento em decorréncia de diversos fatores envolvendo a
interacao entre diversos genes e fatores ambientais, modelo reconhecido como heranga
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multifatorial. (UNIVERSIDADE DE SAO PAULO, [2021?]). Como fatores ambientais,
por exemplo, é relatado que os mais conhecidos se referem ao consumo, durante o primeiro
trimestre da gestacdo, de bebidas alcoodlicas, cigarros, drogas legais (como corticoides e
anticonvulsivantes) e ilegais. (UNIVERSIDADE DE SAO PAULO, 2016).

E importante, para o desenvolvimento deste trabalho, mencionar que diante
dos avancgos das tecnologias de imaginologia ja ¢ possivel identificar a presenca da fissura
labiopalatina nos exames de imagem durante o periodo pré-natal. O diagnéstico neste
periodo possibilita & maioria dos pais e familiares a se prepararem para a chegada de
um bebé com necessidades especiais, associadas a um longo e complexo processo de
reabilitagdo; o conhecimento de que o bebé que esta sendo gerado apresenta anomalias
provoca grande ansiedade e inseguranca, levando algumas familias a considerarem
a possibilidade do término da gestagio. E imperioso, portanto, que o atendimento
seja realizado por equipe multidisciplinar habilitada para o gerenciamento integrado e
interprofissional das anomalias craniofaciais, sendo este disponibilizado tanto ao bebé
quanto aos familiares desde o primeiro momento da identificacdo da malformacgao.

Por fim, ¢ necessario pontuar que, na atualidade, a fissura labiopalatina,
embora reabilitavel, pode ocasionar deficiéncia a longo prazo comprometendo o potencial
de plena inser¢ao social do individuo que apresenta sequelas decorrentes desta anomalia.
O enquadramento da fissura labiopalatina como uma condi¢do que pode ocasionar uma
deficiéncia que resulta num impedimento/limitacdo de longo prazo, por sua vez, ja ¢é
contemplado no Projeto de Lei Federal n. 11.217/2018 e na Lei Estadual n. 376/2017
— Amazonas, dentre outras normas que ja se encontram em vigor em diversos Estados e
municipios brasileiros.

3. O nascituro segundo o Superior Tribunal de Justi¢a no Brasil

Os temas juridicos afetos a figura do nascituro sempre foram e ainda
permanecem foco de grandes debates e divergéncias entre os académicos, politicos
e sociedade, de modo que nos sobrevém a importancia de contribuir para um melhor
entendimento dessa tematica, no que tange o alcance aos direitos voltados ao acesso a
satde. Ressalta-se que um dos principais actileos envolvendo a presenga dos nascituros,
consiste na percep¢ao do momento o qual o nascituro passa a ser sujeito de direitos.

Luis Felipe Salomao, Ministro do Superior Tribunal de Justica — STJ, ao
julgar o Recurso Especial n. 1.415.727 — SC, julgado em 4 de setembro de 2014, narra
que em linhas gerais a grande controvérsia decorre da interpretagdo do art. 2° do Codigo
Civil onde se 1€ que: “A4 personalidade civil da pessoa comega do nascimento com vida,
mas a lei pée a salvo, desde a concepgdo, os direitos do nascituro”. Os simpatizantes da
corrente que nega ao nascituro a possibilidade de ser considerado como titular de direitos,
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potencializam a primeira parte do citado dispositivo legal, defendendo o entendimento
que a personalidade civil da pessoa apenas tem inicio como o devido nascimento com
vida. Outros, dao sentido oposto ao postulado, defendendo a elasticidade da interpretagdo
do dispositivo e enfatizando a parte final do referido, fazendo referéncia aos direitos que
s30 postos a salvo desde o momento da concepgdo. Em sequéncia, o Ministro afirma que
existem trés teorias que dao sustentacdo as conclusdes apontadas acima, cada qual com
seu ponto de vista: a teoria natalista, a teoria concepcionista, ¢ a teoria da personalidade
condicional.

Antes de iniciar a explanag@o destas teorias, vale apontar conceitos minimos
a respeito da personalidade, neste ponto, temos: a) personalidade juridica formal, como
aquela que ¢ relacionada com os direitos da personalidade, o que o nascituro tem desde a
concepc¢ao; b) personalidade juridica material, como aquela que mantém relagdo com os
direitos patrimoniais, sendo que o nascituro apenas a adquire com seu nascimento com
vida (TARTUCE, 2021, p. 67).

A teoria natalista defende que a personalidade apenas se inicia com o
devido nascimento com vida, e os adeptos dessa teoria compreendem que a titularizagado
dos direitos relacionados seria extremamente vinculada a personalidade juridica. Ou seja,
ao inexistir personalidade juridica, por logica consequéncia, inexistiria a titularidade de
direitos. A teoria concepcionista, apontando para a possibilidade de a personalidade ter
inicio no momento da concepgdo, ainda que muitos direitos apenas passam a ser exercidos
com o efetivo nascimento. Por fim, a feoria da personalidade condicional, estabelece
que o inicio da personalidade juridica se inicia com o nascimento, mas o nascituro pode
titularizar direitos submetidos a condigdes suspensivas, ou direitos eventuais. Desta
forma conclui-se que ndo ¢ prudente afirmar que o Brasil tenha adotado, em seu mais
alto grau de pureza, uma ou outra teoria no que tange o momento exato do surgimento da
personalidade juridica do nascituro.

Quando ¢ realizada uma interpretacdo do ordenamento juridico brasileiro,
¢ possivel concluir que ndo ha uma inextrincavel vincula¢do entre o nascimento com
vida e o conceito de pessoa, personalidade juridica e titularizagdo de direitos. Apesar do
teor do art. 1° do Cédigo Civil afirmar que “Toda pessoa é capaz de direitos e deveres na
ordem civil”, o artigo nao faz com que outros sujeitos, entes ou situagdes juridicas que sdo
desprovidas de personalidade juridica, também ndo tenham salvaguardados seus direitos.
Deste modo, podemos notar que toda pessoa ¢ capaz de direitos, mas nem todo sujeito de
direitos, € pessoa, sendo que esta interpretagdo pode atingir o nascituro como um sujeito
de direito, mesmo para aqueles que sdo afetos a doutrina natalista.

Nesse sentido, o art. 2°, ao afirmar que a “personalidade

civil da pessoa comega com o nascimento”, logicamente
abraca uma premissa insofismavel: a de que “personalidade
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civil” e pessoa ndo caminham umbilicalmente juntas.
Isso porque, pela construcdo legal, ¢ apenas em um dado
momento da existéncia da pessoa que se tem por iniciada
sua personalidade juridica, qual seja, o nascimento.
Donde se conclui que, antes disso, se ndo se pode falar em
personalidade juridica — segundo o rigor da literalidade do
preceito legal —, € possivel, sim, falar-se em pessoa. Caso
contrario, ndo se vislumbraria nenhum sentido 16gico na
formula “a personalidade civil da pessoa comega”, se ambas
— pessoa e personalidade civil — tivessem como comeco o
mesmo acontecimento. (BRASIL, 2014).

Dando sequéncia o Ministro Luis Felipe Salomao (RESP 1.415.727/SC),
afirma que deve ser afastada a ideia de que somente as pessoas podem ser titulares de
direitos e que a existéncia da pessoa natural somente pode ocorrer com o efetivo nascimento
com vida. Segundo o Ministro apesar do art. 6° do Codigo Civil apontar que “a existéncia
da pessoa natural termina com a morte”, e do art. 45, assinalar que “comeca a existéncia
legal das pessoas juridicas de direito privado com a inscri¢do do ato constitutivo no
respectivo registro”, existe um siléncio da lei quanto ao inicio da existéncia da pessoa
natural, uma vez que n3o had expressa mencao relacionada ao momento o qual ela se
inicia, o que faz compreender que ndo ¢ possivel considerar como iniciada apenas apds
o nascimento com vida. Neste ponto o Ministro considera que se a existéncia da pessoa
natural ¢ iniciada antes do nascimento, e o nascituro, portanto, deve ser considerado como
pessoa, como sujeito de direito, visto que por conta do disposto no art. 1° do referido
Cédigo, “Toda pessoa é capaz de direitos e deveres na ovdem civil”.

Por mais que nem todos os direitos possam ser exercidos pelo nascituro, tal
afirmacgdo ndo ¢ relevante para a constatag@o da possibilidade do nascituro ser considerado
como pessoa, visto que nem todas as pessoas exercem de forma plena todos os direitos,
podendo ser exemplificado através das figuras dos presos e incapazes.

Pessoa ¢ uma coisa, sujeito de direitos ¢ outra. Sujeito de
direitos € o titular de direitos e deveres na ordem juridica.
Pessoa ¢ essencialmente isso, mas ¢ muito mais, como
pudemos averiguar. Assim, toda pessoa ¢ essencialmente
um sujeito de direitos, mas o sujeito de direitos nao ¢
essencialmente pessoa. A esséncia dos sujeitos de direitos
ndo ¢ a personalidade, mas a titularidade de direitos e
deveres na esfera do Direito. Isso significa que pode exercer,
que goza de direitos e possui deveres, que lhes podem ser
exigidos. Partindo, pois, da concep¢do de que nem todo
sujeito de direito serd pessoa, chegamos a conclusdo logica
de que os entes ditos sem personalidade, mas tratados como

se fossem pessoas, por serem titulares de direitos e deveres,
sdo, na verdade, e ontologicamente, sujeitos de direitos,
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exatamente por comungarem a mesma esséncia, serem
titulares de direitos e deveres (FIUZA, 2011, p. 13).

Por fim, o Ministro conclui que mesmo diante de qualquer teoria mais
restritiva, ha de se reconhecer a titularidade de direito da personalidade do nascituro, dos
quais o direito a vida deve ser considerado como o mais importante, visto que todos os
demais direitos, mesmo os condicionados ao nascimento, s tera sentido se ao nascituro
for garantido o direito de nascer, assim, o direito a vida ¢ direito pressuposto a todos os
demais.

4. A gigavulnerabilidade do nascituro com deficiéncia

Quando o tema ¢ afeto as questdes de saude, ¢ de comum conhecimento a
existéncia da prestag@o de servigos publicos, bem como privados, sendo que em ambos os
casos ¢ possivel a aplica¢do das normas descritas pelo Codigo de Defesa do Consumidor,
conforme podemos observar por meio da leitura do art. 7° da Lei n. 8.987/1995, que dispde
sobre o regime de concessdo e permissao da prestagdo de servigos publicos, dizendo:

Art. 7°. Sem prejuizo do disposto na Lei n. 8.078, de 11 de
setembro de 1990, sdo direitos e obrigagdes dos usudrios:

I - receber servico adequado;

II - receber do poder concedente e da concessionaria
informagdes para a defesa de interesses individuais ou
coletivos;

IIT - obter e utilizar o servigo, com liberdade de escolha
entre varios prestadores de servigos, quando for o caso,
observadas as normas do poder concedente. (Redagdo dada
pela Lei n. 9.648, de 1998);

IV - levar ao conhecimento do poder publico ¢ da
concessionaria as irregularidades de que tenham
conhecimento, referentes ao servigo prestado;

V - comunicar as autoridades competentes os atos ilicitos
praticados pela concessionaria na prestagdo do servigo;

VI - contribuir para a permanéncia das boas condi¢des
dos bens publicos através dos quais lhes sdo prestados os
Servigos.

Faz-se necessario, também, combinar o art. 7° com o art. 4°, incisos I e VII do
Cddigo de Defesa do Consumidor que apontam, respectivamente, para: / - reconhecimento
da vulnerabilidade do consumidor no mercado de consumo, e VII - racionalizacdo e
melhoria dos servigos publicos. A doutrina, no entanto, reconhece que ha controvérsias
sobre a aplicacdo da norma consumerista, quando ha a presenca da prestag@o de servigos
publicos, conforme ensina Rafael Carvalho Resende de Oliveira (2018):
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Ha controvérsias, no entanto, sobre a amplitude da
aplicacao do CDC aos servigos publicos, pois o art. 3.°, §
2.°, do CDC exige a remuneragdo do servigo, prestado por
fornecedor publico ou privado, para qualificagdo da relagdo
de consumo, sendo certo que os servigos publicos podem ser
remunerados ou ndo. A remuneragdo dos servigos publicos,
quando instituida pelo Poder Publico, depende da espécie
de servico:

a) servigos publicos uti universi: remunerados, normalmente,
por impostos (ex.: iluminag@o publica);

b) servigos publicos uti singuli: remunerados por taxa (ex.:
servigos judicidrios, quando houver compulsoriedade e
autoridade estatal), ou tarifa (ex.: fornecimento de energia
elétrica domiciliar), na hipotese de servigos facultativos
decorrentes de relagdes contratuais. Sobre o tema, existem
trés entendimentos:

1.° entendimento (tese ampliativa): todos os servigos
publicos submetem-se ao CDC, que menciona 0s servigos
publicos sem qualquer distingdo, bem como pelo fato de
que todos os servigos publicos seriam remunerados, ainda
que genericamente por impostos. Nesse sentido: Marcos
Juruena Villela Souto e Anténio Herman de Vascocellos e
Benjamim.

2.° entendimento (tese intermediaria): o CDC deve
ser aplicado aos servigos publicos uti singuli, que sdo
remunerados individualmente pelos usuarios-consumidores
(taxa ou tarifa), em conformidade com o art. 3.°, § 2.°, do
CDC, excluidos, portanto, os servigos publicos uti universi.
Nesse sentido: Claudia Lima Marques ¢ Dinora Adelaide
Musetti Grotti.

3.° entendimento (tese restritiva): o CDC incide apenas
sobre os servigos individuais, remunerados por tarifas,
excluidos da sua aplicagdo os servigos uti universi ¢ 0S
servigos individuais remuneradas por taxa. Essa ¢ a tese
sustentamos em obra sobre o tema.

Entendemos que a aplicagdo do CDC ocorre apenas
em relagdo aos servigos publicos uti singuli, que sejam
remunerados individualmente por tarifa.

No presente artigo, contudo, optamos pela tese ampliativa, observando de
forma geral a vulnerabilidade daqueles que fazem uso dos servigos publicos, buscando
assim empregar mais fluidez naquilo que se pretende demonstrar neste trabalho. De fato,
o conceito de vulnerabilidade, sempre que esta envolto pelos estudos da ciéncia do Direito
consumerista, costuma receber grande destaque, visto que ela justifica a acdo tutelar e
protetiva de um sujeito especifico, tendo como respaldo o principio constitucional da
isonomia (OLIVEIRA, 2014; NUNES, 2018), devendo-se assim seguir a ideia de que os
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desiguais devem receber tratamento desigual na propor¢ao de suas desigualdades para que
assim possam obter e gozar da igualdade almejada.

Temos que a vulnerabilidade tem sido categorizada mais detalhadamente,
como por exemplo: a) vulnerabilidade técnica, sendo demonstrada pela ndo detengao,
por parte do consumidor, dos conhecimentos especificos sobre determinado artificio
disponibilizado no mercado de consumo; b) vulnerabilidade juridica ou cientifica,
sendo destacada pela auséncia de conhecimentos juridicos, ou afetos a outras areas do
saber, como engenharia, economia, informatica, dentre outras; e c) vulnerabilidade
fatica ou socioeconomica, de carater multifatorial, podendo ser ilustrada pelos grandes
poderes econdmicos, ou pelo dominio de determinados setores pelo fornecedor frente ao
consumidor.

Deste modo, diante das mais variadas formas de vulnerabilidade, a legislacao
patria, tem conferido uma diversidade de garantias que visam colocar aqueles que sdo
tocados pela vulnerabilidade em condigdes de igualdade com aqueles que detém melhores
condigdes. Nos ultimos anos os estudiosos t€ém reconhecido que existem sujeitos de direito
que tém sua vulnerabilidade acentuada decorrente de suas caracteristicas, quando se
comparados com outros. E o exemplo da crianca, da pessoa enferma, do superendividado,
por exemplo (OLIVEIRA, 2014, p. 9).

Observamos, por conseguinte, a figura da pessoa idosa, que além de ter
sua vulnerabilidade afirmada no proprio Codigo de Defesa do Consumidor, também ¢
contemplada no Estatuto do Idoso, o qual lhe confere ainda maior prote¢cao (NUNES,
2018). Neste sentido, Shimitt (2014, p. 217) inclui o termo hipervulneravel:

O prefixo hiper deriva do termo grego hypér e serve para
designarum alto grau, ou aquilo que excede amedida normal.

\

Uma vez acrescentando este a palavra vulnerabilidade,
obtém-se uma situagdo de intensa fragilidade, que supera os
limites do que seria uma situacdo de fraqueza.

Em sequéncia, ha na doutrina pensada por Leal de Oliveira (2014, p. 9),
a presenca ainda mais profunda da vulnerabilidade, de modo que o autor considera a
presencga da megavulnerabilidade, levando-se em conta que o sujeito ndo possui nenhuma
possibilidade de exercer sua autonomia, sendo incapaz de exercitar quaisquer direitos,
bem como quaisquer formas de agdes, entretanto, suporta os efeitos das relagdes juridicas,
como ¢ o caso do nascituro.

Neste contexto, mergulhando ainda mais profundamente nas aguas turvas
da vulnerabilidade, é necessario apontar a presen¢a da gigavulnerabilidade (giga: prefixo
do sistema internacional de unidades), que reflete a presenca do megavulneravel com
condigdes ainda mais agravantes, que ¢ o caso do nascituro com deficiéncia. Podemos
observar que o nascituro com deficiéncia, receberd maior prote¢do do Estado quando
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comparado ao nascituro sem deficiéncia, uma vez que recebera as protegdes oriundas do
proprio Codigo Civil e do Estatuto da Crianga e Adolescente, sendo a tutela ampliada pela
Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia.

E interessante perceber, que ainda que a doutrina ndo tenha tracado
definitivamente uma linha de gradagdo da vulnerabilidade, e de modo geral, compreenda
todas as suas variaveis apenas como vulnerabilidade, a sua gradacao se faz importante para
que possamos cada vez mais nos aproximarmos da percepcdo afeta a exata necessidade
da adequada protec@o que merece ser destinada para a supressao das desigualdades. Deste
modo, quando pensamos a figura da gigavulnerabilidade relacionada a figura do nascituro
diagnosticado com deficiéncia, percebemos que desde sua concepcdo, até sua eventual
reabilitagdo, devera receber todo apoio que se fizer necessario ao seu bom desenvolvimento
como uma pessoa sujeita de direitos, ao passo que esses apoios devem ser oriundos, da
familia, sociedade e Estado, de modo que esses devem criar antes mesmo do nascimento
do nascituro, todas as condigdes que se fizerem necessarias para sua acessibilidade e para
os eventuais tratamentos de habilitacdo e reabilitagao.

O Superior Tribunal de Justica no RESP 1.415.727/SC, reconhece no
nascituro a presenca de um sujeito de direito, ainda que este ndo possa gozar ou exercer
uma infinidade deles, sendo que ¢ importante discriminar as camadas da vulnerabilidade
para que seja possivel entregar aos casos concretos os direitos necessarios ao exercicio da
vida. Quando falamos do nascituro com deficiéncia, diante de suas condigdes pessoais,
pode haver a necessidade de maiores cuidados durante a fase uterina recaindo sobre a sua
pessoa, ou sobre a gestante, para que possa haver a formac¢ao minima e adequada para o
nascimento.

5. Direito do nascituro

Observando que o Superior Tribunal de Justica RESP 1.415.727/SC tem
caminhado fortemente para o reconhecimento dos direitos do nascituro, atribuindo-lhe
a figura de pessoa sujeita de direitos, ainda que este ndo possa exercé-los por questdes
afetas a suas condigdes, emerge a necessidade de compreenderemos a necessidade de
que lhe sejam garantidos direitos direcionados ao seu desenvolvimento durante sua
vida intrauterina até seu efetivo nascimento. Quando desenvolvemos a leitura do texto
constitucional, nos deparamos com diversas garantias destinadas a gestante, que visam a
efetiva isonomia entre homens e mulheres, a exemplo do art. 7°, XVIII; do art. 201, Il e do
ADCT art. 10, II, b. Estes artigos deixam claro que as protecdes t&ém origem no momento
da concepgao, se alongando apds o nascimento.

Muito embora as garantias descritas no corpo da nossa Carta Magna
descrevam apenas a figura da gestante, ¢ imperioso compreender que a condicdo de
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gestante decorre da existéncia do nascituro, de modo que sem a presenca deste, sequer
haveria necessidade para diferenciacdo. Desta maneira, ainda que ndo haja pontualmente
a descri¢do da figura do nascituro, visou-se protegé-lo de semelhante modo. Como se nao
bastasse, ¢ de se ressaltar que uma vez percebida a presenca de uma pessoa humana no
ventre materno, esta passa a ser tutelada por todo arcabougo juridico patrio, a exemplo da
dignidade da pessoa humana.

Quando passamos a analisar a legislacao infraconstitucional, percebemos
no art. 7° do Estatuto da Crianga ¢ do Adolescente, que a crianga assim como o adolescente
possuem direito a protecdo a vida e a satde, mediante a efetivagdo de politicas sociais
publicas que permitam o nascimento ¢ o desenvolvimento sadio e harmonioso, devendo
haver condi¢des dignas de existéncia. Neste ponto, com o intuito de promover um
nascimento sadio, deve-se empregar ao nascituro ou a sua mae as medidas necessarias
para que a gestacdo ocorra bem, fornecendo as condi¢des ideais a fim de proporcionar o
seu correto desenvolvimento. Em sequéncia, o art. 8° do citado Estatuto da Crianga e do
Adolescente, confere as gestantes, nutricdo adequada, atencdo humanizada a gravidez,
ao parto e ao puerpério e atendimento pré-natal, perinatal e pds-natal integral no ambito
do Sistema Unico de Saude, de tal sorte que podemos notar que embora a lei se refira
as mulheres, destina especializada atencdo ao nascituro, ressaltando-se que o referido
Estatuto ¢ especializado em disciplinar a protegdo integral a crianga ¢ ao adolescente,
conforme mostra seu art. 1°.

Nao distante, ¢ de grande importancia apontarmos a Conven¢ao Americana
Sobre Direitos Humanos (1969) que em seu art. 4° estabelece que:

1. Toda pessoa tem o direito de que se respeite sua vida.
Esse direito deve ser protegido pela lei e, em geral, desde o

momento da concepgao. Ninguém pode ser privado da vida
arbitrariamente.

[...]

5. Nao se deve impor a pena de morte a pessoa que, no
momento da perpetragdo do delito, for menor de dezoito
anos, ou maior de setenta, nem aplica-la a mulher em estado
de gravidez.

No primeiro topico da convengdo citada, ha a expressa protegdo a vida
desde a concepgdo, ja no quinto, ha uma implicita prote¢do ao nascituro, uma vez que ao
proteger a vida de sua mée da pena de morte, imediatamente da ao nascituro condi¢des de
sobrevida. Assim, ¢ cristalina a percepg¢ao de que mesmo que ndo haja expressa citagdo da
figura do nascituro, neste caso, ndo se procurou proteger a vida da gestante, mas sim da
pessoa que se forma em seu ventre.

Finalmente, é importante considerar que ao analisar a legislacdo, por vezes
sera possivel notar a confusdo entre os direitos da gestante e do nascituro, uma vez que,

R. Fac. Dir. Univ. Sao Paulo v. 116, n. 2 p. 273 - 290 jul./dez. 2021



Vulnerabilidade: uma andalise da garantia da reabilita¢do do nascituro com fissura labiopalatina 283

em regra, a legislagdo menciona apenas a primeira, entretanto, a protegdo destinada a uma,
ndo exclui o outro, visto que de certo modo ha a presenca do sincretismo entre mae e filho.

6. Reabilitagdo do nascituro com deficiéncia

A Lei n. 8.080 de 1990, que dispde sobre as condi¢des para a promogao,
protecdo e recuperagdo da saude, ¢ a organiza¢do ¢ o funcionamento dos servigos
correspondentes, também conhecida como Lei Orgénica do Sistema Unico de Saude, traz
em seu art. 2° que a saude ¢ um direito fundamental do ser humano, devendo o Estado
prover as condigdes indispensaveis ao seu pleno exercicio, devendo o Estado garanti-la,
mediante formulacao e execugdo de politicas econdmicas e sociais que visem a redugado de
riscos de doengas e de outros agravos e no estabelecimento de condi¢des que assegurem
acesso universal e igualitario as agdes € aos servigos para a sua promogao, protegdo e
recuperagdo. E imperioso notar que o referido dispositivo nido faz nenhuma distingio
se nascituro, ou ndo, ao passo que vincula o referido direito a condigdo humana. Deste
modo, o nascituro, sendo reconhecido como pessoa humana, devera gozar e fruir de todo
arcabouco de prote¢do a sua saude para que possa se desenvolver bem no ventre materno.

Foi mencionado anteriormente, que nos dias atuais ¢ possivel por meio
dos mais variados exames, diagnosticar a presen¢a de uma malformagdo no nascituro, e
por este motivo, a legislacdo visa tutelar e estimular a realizagdo adequada de exames e
consultas pré-natais. De acordo com o disposto no § 1° do art. 8° do Estatuto da Crianga
e do Adolescente, por exemplo, encontramos que o atendimento pré-natal devera ser
realizado por profissionais da atencdo primaria. Deste modo, verificamos que a realizacio
do acompanhamento pré-natal humanizado, da a mae e ao nascituro, condi¢des de seus
desenvolvimentos adequados, garantindo-lhes o acesso ao sistema de satde desde a
necessidade do desenvolvimento do planejamento familiar:

A oferta de assisténcia a saude com qualidade e humanizada,
durante o ciclo gravidico puerperal, ¢ essencial se se pretende
obter bons resultados clinicos para a mae e o recém-nascido.
Ela esta associada a menor morbimortalidade e a ndo
ocorréncia de interven¢des médicas desnecessarias, além de

ter efeitos positivos no trabalho de parto e na sensacdo e
sentimento de controle pela mulher (TOMASI et al, 2021).

Neste sentido, ¢ imperioso mencionar a Portaria n. 793/GM/MS, de 24 de
abril de 2012, que institui a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do
Sistema Unico de Saude, onde em seu art. 13, disciplina o que segue:

Art. 13. A Aten¢ao Basica na Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia priorizard as seguintes agdes estratégicas
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para a ampliagdo do acesso e da qualificagdo da atencdo a
pessoa com deficiéncia:

I - promocao da identificagdo precoce das deficiéncias, por
meio da qualificagdo do pré-natal e da ateng@o na primeira
infancia;

II - acompanhamento dos recém-nascidos de alto risco até
os dois anos de vida, tratamento adequado das criangas
diagnosticadas e o suporte as familias conforme as
necessidades;

III - educag@o em saude, com foco na prevencao de acidentes
¢ quedas;

IV - criag@o de linhas de cuidado e implantagdo de protocolos
clinicos que possam orientar a atengdo a saude das pessoas
com deficiéncia;

V - publicac@o do Caderno de Atengdo Basica para o apoio
aos profissionais de satde na qualificacdo da atengdo a
pessoa com deficiéncia;

VI - incentivo e desenvolvimento de programas articulados
com recursos da propria comunidade, que promovam a
inclusdo e a qualidade de vida de pessoas com deficiéncia;
VII - implantagdo de estratégias de acolhimento e de
classificagdo de risco e analise de vulnerabilidade para
pessoas com deficiéncia;

VIII - acompanhamento e cuidado a saude das pessoas com
deficiéncia na atenc¢do domiciliar;

IX - apoio e orientagdo as familias ¢ aos acompanhantes de
pessoas com deficiéncia; e

X - apoio e orientagdo, por meio do Programa Satide na
Escola, aos educadores, as familias ¢ a comunidade escolar,
visando a adequacdo do ambiente escolar as especificidades
das pessoas com deficiéncia. (BRASIL, 2012).

Diante do contetido trazido pela Portaria, é possivel perceber que a legislagdo
afeta a recuperag@o do nascituro com deficiéncia ja faz parte do ordenamento juridico
patrio de forma expressa, fazendo com que os organismos que compdem o Sistema Unico
de Saude, fornecam ao nascituro todas as condic¢des de reabilitagdo.

Rocha et al (2018), afirmam que nos dias atuais, com o avango das
tecnologias, cada vez mais temos tateado a presenca da medicina fetal, que faz parte da
obstetricia moderna, podendo ser definida como a ciéncia que estuda o desenvolvimento
do feto e sua fisiologia, a fisiopatologia das malformacdes e dos distirbios congénitos,
permitindo o gerenciamento de anormalidades desde o periodo pré-natal, ciéncia que
surgiu por volta dos anos 60, sendo que em seu primeiro momento, foi mais direcionada
ao diagnostico das alteragdes ocorridas no feto e aconselhamento pré-natal. E relatado
que quando o diagnostico pré-natal iniciou havia grande dificuldade de acesso aos fetos
em desenvolvimento no ttero materno. No inicio da década de 80, iniciou-se a realizagao
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de tratamentos cirargicos abertos, visando tratar condi¢gdes envolvendo obstrugdo do trato
urinario fetal inferior, resseccdo de malformagdo adenomatoide cistica e reparo de hérnia
diafragmatica congénita, por exemplo. Hoje, diante dos avangos obtidos, ha a presenga
de multiplos centros especializados sendo possivel inclusive conduzir diversos estudos
clinicos multicéntricos sobre o diagnostico pré-natal favorecendo a identificagdo de
diversas caracteristicas da vida intrauterina (ROCHA et al, 2018, p. 217).

Uma vez verificado no feto alguma(s) condigdo(des) que possam causar
impedimento de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial de longo prazo, o
Estado, familia e sociedade deverdo, conforme determina o art. 2° da Lei Brasileira de
Inclusdo (LBI), assegurar ao nascituro a efetivagdo dos direitos referentes a vida e a
saude, garantindo que, a partir do seu nascimento, 0 mesmo possa ter acesso ao bem-
estar pessoal, social e econdmico, conforme dispde o art. 8° da LBI. Em seu art. 14 a
LBI também reconhece que a reabilitacdo ¢ um direito da pessoa com deficiéncia, de
forma a favorecer o desenvolvimento de potencialidades, talentos, habilidades e aptiddes
fisicas, cognitivas, sensoriais, psicossociais, atitudinais, profissionais e artisticas que
contribuam para a conquista da autonomia da pessoa com deficiéncia, assegurando assim
a sua participacdo social em igualdade de condi¢des ¢ oportunidades com as demais
pessoas. Neste contexto o art. 15 diz que ao perceber a possibilidade de existéncia de uma
deficiéncia, a pessoa devera ser submetida a avaliagdo multidisciplinar das necessidades,
habilidades e potencialidades, tendo como diretrizes:

I - diagnostico ¢ intervengdo precoces;

II - adog¢do de medidas para compensar perda ou limitagdo
funcional, buscando o desenvolvimento de aptiddes;

III - atuagdo permanente, integrada e articulada de politicas
publicas que possibilitem a plena participagdo social da
pessoa com deficiéncia;

IV - oferta de rede de servigos articulados, com atuagio
intersetorial, nos diferentes niveis de complexidade,
para atender as necessidades especificas da pessoa com
deficiéncia;

V - prestagdo de servigos proximo ao domicilio da pessoa
com deficiéncia, inclusive na zona rural, respeitadas a
organizacdo das Redes de Atenc¢do a Satde (RAS) nos

territorios locais e as normas do Sistema Unico de Saude
(SUS). (BRASIL, 2015).

Assim, o estudo realizado por Rocha ef al (2018), deixa claro que a
medicina fetal ndo traz resposta para todas as demandas percebidas durante a vida
intrauterina, contudo, diante da construg@o do direito a dignidade humana no Brasil, bem
como o direito ao acesso a saude, apontados pelos dispositivos ja mencionados ¢ possivel
compreender que havendo tratamento, ou procedimentos pré-natais, cabe ao Estado,
familia e sociedade providencia-los para salvaguardar o desenvolvimento, bem como a
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reabilitagdo do nascituro garantindo sua participagdo plena e efetiva na sociedade em
igualdade de condigdes com as demais pessoas.

7. Reabilitagdo do nascituro com fissura labiopalatina

A fissura labiopalatina ¢ uma anomalia com alto risco de causar deficiéncia,
em regra de natureza fisica, tendo como resultado impedimentos de longa duragdo. Tais
impedimentos, em interacdo com uma ou mais barreiras, tem o potencial de obstruir a
participag¢do futura do nascituro na sociedade gerando desigualdade de condigdes em
relagdo as demais pessoas. Neste contexto ¢ importante que os nascituros acometidos por
esta anomalia possam gozar dos mais variados direitos conferidos pela Lei Brasileira de
Inclusdo, bem como dos demais ordenamentos que protegem as pessoas com deficiéncia.
Atualmente ndo existe tratamento apropriado para a reabilitagdo da fissura labiopalatina
durante a vida intrauterina do feto (JAMES; SCHLIEDER, 2016), no entanto, mesmo que
a ciéncia ndo apresente procedimentos para a reabilitacdo do feto diagnosticado com a
fissura labiopalatina, ndo significa que o Estado, familia e sociedade ndo devam investir
em estratégias pré-natais de reabilitacdo, particularmente ao considerarmos os aspectos
que envolvem o pré-natal, educagdo e plancjamento mencionados por James e Schlieder
(2016):

Quando os pais descobrem uma malformagéo no nascimento,
muitas vezes vivenciam o que ¢ classificado como uma
crise psicossocial caracterizada por decepgao, desamparo
¢ desespero, que pode levar a um periodo de grave crise
emocional para os pais. Frequentemente, os pais se sentem
culpados pela malformagdo e preocupados com o futuro
do filho. Esta resposta emocional pode ser atenuada pelo
diagnoéstico pré-natal adequado, educagao e planejamento.
Uma pesquisa recente realizada na Suica analisou como os
pais de pacientes com fissura viam sua experiéncia com as
consultas de pré-natal. Os resultados do estudo revelaram
que 93% dos pais se sentiram psicologicamente bem
preparados para o nascimento de seu filho e quanto aos
aspectos praticos do cuidado; 54% se sentiram aliviados por
seu filho ter sido menos afetado do que se imaginava; ¢ 96%
consideraram o diagnostico pré-natal um beneficio.

[...] a pesquisa também indicou que tanto a mae quanto
a crianga se beneficiam com o diagndstico precoce € o
aconselhamento. Em vez de lidar com o choque que o
diagnostico esta fadado atrazer durante o tumultuoso rescaldo
do nascimento, os pais sdo capazes de passar um tempo
chegando a um acordo com a realidade da malformagéo,
bem como ter uma quantidade adequada de tempo para se
educar sobre o que o diagndstico significa. Historicamente,
surgiu a questdo de saber se o diagnéstico precoce de
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fenda labial ou palatina levaria a um aumento na taxa de
interrupcdo da gravidez. Alguns estudos mostraram que
até 10% das familias consideram a interrupcdo da gravidez
apos receberem o diagnostico pré-natal. Esses cenarios tém
sido discutidos por especialistas em ética médica ha décadas
e o corpo esmagador de evidéncias sugere que, quando
informagdes adequadas sdo apresentadas aos pais ¢ eles
recebem apoio emocional suficiente, eles sdo capazes de ver
as excelentes opcdes de tratamento disponiveis e retomar
rapidamente a emocdo pelo proximo nascimento.

De uma forma geral, mesmo que os procedimentos de reabilitagdo ndo
sejam aplicados diretamente ao feto, iniciativas envolvendo o apoio e a orientagdo dos
familiares do nascituro, o aconselhamento pré-natal, quando oferecido de acordo com os
principios e diretrizes do Sistema Unico de Saude, pode preparar pais e familiares para
o processo de reabilitacdo e suas intercorréncias, como previsto no inciso IX do art. 13
da Portaria n. 793/GM/MS. Aqui, vale ressaltar que o aconselhamento pré-natal, reflete
exatamente a disponibilizacdo de temas afetos a satde, significando um ato estratégico
para a promogdo, prote¢do e recuperacao da satide do nascituro, dando aos pais ou
responsaveis a possibilidade de exercer conscientemente os processos decisorios afetos
ao desenvolvimento da satide do nascituro.

E imperioso ressaltar que o ndo compartilhamento de informagdo, por
meio do aconselhamento pré-natal, ndo da possibilidades de emancipacdo aos agentes,
contrariando o art. 7°, V, da Lei Orgéanica que determina o direito a informagao sobre a
saude, as pessoas assistidas (CEZAR, 2020, p. 123):

[...]todapessoa temresponsabilidade para que seu tratamento
e recuperacao sejam adequados e sem interrupgao, e para
isso as pessoas deverdo prestar informagdes apropriadas nos
atendimentos, nas consultas e nas internagdes sobre queixas,
enfermidades e hospitalizagdes anteriores, detalhando a
histéria de uso de medicamentos, drogas, reagdes alérgicas
e demais informagdes sobre seu estado de satde. Devem
ainda expressar se compreenderam as informagdes e
orientagdes recebidas e, caso ainda tenha duvidas, solicitar
esclarecimento sobre elas. Devem também seguir o plano
de tratamento proposto pelo profissional ou pela equipe
de saude responsavel pelo seu cuidado, plano que deve
ser compreendido e aceito pela pessoa que também ¢
responsavel pelo seu tratamento. Para isso, a pessoa ou seu
cuidador deve informar ao profissional de satde ou a equipe

responsavel sobre qualquer fato que ocorra em relagdo a sua
condi¢do de saude.

De tal sorte, podemos perceber que sem a entrega de informagdes aos
usuarios, estes sequer terdo condigdes de responder suas obrigagdes, de modo que
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primeiro, faz-se necessaria a presenga da obrigagdo prestacional do Sistema de Satde em
entregar a informacao e apoios que se fizerem necessarios, ¢ entdo, somente apos a efetiva
prestagdo que ¢ possivel desenvolver exigéncias em relagdo aos usuarios. Em relacdo a
fissura labiopalatina, devido o fato de ainda ndo existir técnicas para o desenvolvimento
da medicina fetal para a reabilitagdo, se faz necessaria a adogdo de outras medidas ndo
menos relevantes, que deverao ser entregues aos pais € aos responsaveis do nascituro.

8. Consideragdes finais

Este trabalho ndo tem a ousadia de acreditar que exauriu o tema afeto ao
direito a reabilitagdo do nascituro com deficiéncia, muito menos sobre as possibilidades
de iniciar-se a reabilitagdo da pessoa com fissura labiopalatina desde o periodo pré-natal,
entretanto, buscou-se trazer ao debate, a necessidade de observacao e garantia de prestagdo
de todos os esforcos para que o nascituro, diretamente ou indiretamente, tenha condi¢des
plenas a reabilitagdo e, em decorréncia disso, acesso aos demais direitos que a ela sdo
ligados. Salienta-se, portanto, a importancia do aconselhamento pré-natal e o investimento
em pesquisas que possam, futuramente, possibilitar procedimentos intrauterinos de
forma a garantir a perfeita aplicagdo das garantias constitucionais e infraconstitucionais
assegurando-se a reabilitagdo do nascituro com anomalias craniofaciais.

Bauru, agosto de 2021.
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