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PREFÁCIO


Por que os pais rejeitam os filhos que nascem “longe da árvore”? Esse é o título de um item do sumário construído por Núbia Leoni na sua dissertação de mestrado intitulada Autoridade Parental versus Identidade Horizontal: a vulnerabilidade como vetor de modulação da autonomia da criança e do adolescente com nanismo e seu melhor interesse como antídoto à homogeneização.  


Pincei essa frase interrogativa porque ela carrega o título da obra que impulsionou a questão-problema do belíssimo trabalho desenvolvido pela autora desse livro. 


O jornalista Andrew Solomon, certa vez, foi designado pelo New York Times para investigar a cultura surda. Ao se deparar com esse universo, Solomon constatou que a educação dessas crianças era muito mais voltada para ajustá-las ao mundo dito “normal” do que para aceitar a surdez como uma identidade. Depois de entender um pouco o mundo dos surdos, Andrew Solomon ampliou sua investigação para outras situações nas quais a maçã pareceu cair Longe da Árvore, ou seja, os filhos apresentavam certas características que os distanciavam dos pais. Foi assim com os anões, pessoas com Síndrome de Down, autismo, esquizofrenia, deficiência, crianças prodígios, crianças concebidas de estupro, transgêneros e filhos que cometeram crimes. Ao se deparar com os problemas enfrentados por essas pessoas, o escritor e jornalista percebeu que, em razão da sua orientação sexual, ele também se sentia diferente dos pais. Afinal, ele nasceu em uma família judia, tradicional, e teve que enfrentar dificuldades para lidar com a sua homossexualidade.


O livro Longe da Árvore foi a inspiração de Núbia para desenvolver seu trabalho de conclusão de Mestrado em Direito Privado no Programa de Pós-graduação em Direito da PUC Minas e o recorte escolhido foi o nanismo. Por que? Lembro-me de perguntar a ela. A resposta foi rápida: as pessoas são insensíveis aos anões. À época também passei aos meus alunos textos de Axel Honneth e Núbia os absorveu muito bem: havia ali, naqueles que sofrem de nanismo, uma busca por reconhecimento de modo a superar o sofrimento de indeterminação.  


Como sua orientadora, recebi com entusiasmo a proposta, nascida dos nossos encontros na matéria Microssistema de Proteção à Criança e ao Adolescente, quando lecionei para uma turma empolgada e envolvida com os problemas que atingem essa parte da população.


Definido o tema central, a autora se propôs a investigar: (i) os limites da atuação dos pais frente às identidades horizontais dos filhos; (ii) a (in)existência de autonomia da criança ou o adolescente com nanismo para decidir sobre a realização de cirurgia de alongamento ósseo; (iii) a relação: princípio do melhor interesse e autoridade parental.


Portanto, o livro que ora é presenteado à comunidade acadêmica é composto de cinco capítulos, nos quais a autora traz o conceito de identidade vertical e horizontal e identifica o nanismo como manifestação de uma identidade horizontal; relata histórias de nanismo a partir das entrevistas de Andrew Solomon; percorre a literatura médica sobre os vieses das cirurgias de alongamento ósseo; questiona a (in)existência de conflito entre autoridade parental e o melhor interesse da criança e do adolescente para, ao final, compreender a autonomia dos infantes como uma “construção a partir do avanço da condição de objeto a sujeitos de direitos em formação”.


Foi a primeira vez que orientei um trabalho sobre NANISMO. O tema é de extrema relevância e Núbia se desincumbiu dele com muita competência. Mas eu já sabia que seria assim. A professora conhece a orientanda… Aluna sensível às questões existenciais do Direito, pontual e exemplar nas aulas, séria na abordagem de todos os títulos indicados como leitura, receptiva às ponderações por mim levantadas quando das discussões do trabalho e sempre presente nas atividades extraclasse; tudo isso só podia resultar num desfecho para além de excelente. 


Presentes na banca de defesa os competentíssimos professores Taisa Maria Macena de Lima (PUC Minas), Ana Thereza Meirelles Araújo (UCSAL) e Roberto Henrique Pôrto Nogueira (UFOP), além da orientadora, Núbia foi consistente e segura nas respostas aos questionamentos dos membros da banca e obteve nota 100 (cem), com a indicação de publicação e a recomendação de aprovação cum laudae. 


Hoje, ao escrever esse prefácio, relembro com gratidão e saudade os tempos de convívio no lindo campus da nossa PUC Minas. As conversas no café, os intervalos regados a pães de queijo, bolos de chocolate, café e refrigerante, as fotografias - de uma turma coesa e amiga - que incrustavam no instante uma pedrinha de infinito… 


Desejo à Núbia só o melhor e que, nesse melhor haja “(…) um jardim, e, no jardim, um canteiro; no canteiro uma violeta, e, sobre ela, o dia inteiro, entre o planeta e o sem-fim, a asa de uma borboleta.”
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APRESENTAÇÃO


O necessário resgate do debate sobre as vulnerabilidades tem ocupado a cena jurídica dos últimos tempos, sob as mais diversas perspectivas teóricas. A plêiade de epistemologias envolvidas nesse processo permite que haja efetiva pluralidade nos formatos de abordagem e nos resultados decorrentes. Entretanto, para mim, os textos que se dedicam à temática acabam diferenciando-se, sem prejuízo de outras peculiaridades, pelo tratamento dado por cada uma de suas autoras. Tanto as pesquisas quanto as narrativas que tangenciam vulnerabilidades, quando promovidas por autoras que genuinamente possuem a aptidão da empatia e da qualificação de sua escuta, demonstram-se respeitosas da diversidade, cuidadosas com as pessoas em foco, delicadas com o uso das palavras e potentes em seus efeitos. 


Conheço Núbia Leoni de Freitas Nogueira como pesquisadora jurídica dedicada, autora do texto que tenho a satisfação de apresentar. Conheço, também, a Núbia advogada, professora, mãe, de fé em Deus e de fé na vida. A autora deste livro é forte e firme, juridicamente elegante, humanamente vulnerável. Ela professa a evidência de que compartilhamos, todos,[1] graus, espécies e dimensões plurais de vulnerabilidades. 



Núbia Leoni de Freitas Nogueira teve a oportunidade de dialogar com outra mulher gigante do Biodireito, a professora Maria Fátima Freire de Sá. Suas lições são no sentido de que “[s]er pessoa é formar-se continuamente, situada na história de uma sociedade carregada de valores. Por isso, ninguém é em si mesmo, somos também a partir do outro.”[2] A autora, de tal modo, aceitou o desafio trazido por indagações outrora formuladas pela mesma professora, em conjunto com notável mestra Taisa Maria Macena de Lima: “(…) como criar, educar e proteger? Qual é o limite da autoridade dos educadores – pais, tutores, professores? Qual a extensão da autonomia das crianças e dos adolescentes? Quando é legítima a interferência da sociedade e do Estado?”[3]



Com uma atitude corajosa e com um olhar sensível, Núbia Leoni de Freitas Nogueira dispõe-se ao enfrentamento do objetivo tão pulsante que é a investigação do papel das vulnerabilidades na dinâmica do embate entre a meta jurídica da preservação do melhor interesse da criança e do adolescente e o mister de promoção de sua autonomia. E mais: atenta-se a essa questão circunstanciada nas vivências de mães e pais de pessoas com nanismo, o que torna o texto ainda mais grandioso. 


Partindo das preleções de Solomon,[4] que esclarece que a identidade da criança e do adolescente também pode ser construída de forma horizontal, marcada por características inatas ou adquiridas e possivelmente estranhas às mães e aos pais, o leitor é conduzido a reflexões sobre novos direitos de pessoas com nanismo, com enfoque na edificação de sua autonomia.


Nesse rumo, o texto propõe a possibilidade da participação efetiva da pessoa com nanismo em seu processo de autodeterminação formativa, haja vista que não pode ser tratada como incapaz. Logo, a autonomia deve ser lida em um panorama de conquista gradativa, conforme o crescimento e o amadurecimento, aferido em concreto. Com efeito, quando da polêmica cirurgia de alongamento ósseo, crianças e adolescentes com nanismo devem ter a si assegurada a prerrogativa de formatação e de revelação de suas dignidades. 


O livro oferece substrato à busca do equilíbrio entre proteção e promoção de pessoas com nanismo ainda em crescimento e formação, lançando luzes sobre as vulnerabilidades como vetores de modulação da autonomia. Ao direito e à sociedade, cabe problematizar e construir o espectro das vulnerabilidades, que marcam e que caracterizam a diversidade humana. 


Deixo ao leitor o alerta a seguir, delineado por Melkevik, como inspiração para uma prazerosa leitura sobre autonomia e heteronomia de crianças e adolescentes com nanismo, em uma proposta de emancipação, de proteção e de promoção adequada de suas vulnerabilidades. 



	[…] as mais perigosas dentre as forças da heteronomia são indubitavelmente aquelas que se tornaram “invisíveis”, “evidentes”, “naturais” ou “racionais” para os indivíduos. Ou seja, as forças da heteronomia que tornam o indivíduo uma marionete sem entender os fios que o fazem “dançar”.[5]
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INTRODUÇÃO


Algumas crianças e adolescentes aceitam com facilidade suas diferenças. Para outros, no entanto, a diferença é quase insuportável. De igual forma, alguns pais conseguem assentir à ideia de que o filho é diferente e outros não. Ademais, a atitude dos pais frequentemente molda a mentalidade dos filhos. 


Os anões estão muito distantes do conceito preestabelecido de belo. Os filmes, as publicidades e as passarelas da moda evidenciam que pessoas altas é que são consideradas símbolos de venustidade. 


Os anões carregam com eles uma bagagem histórica e cultural que desperta grande curiosidade e enfatiza a diferença. É raro deparar-se com um anão no dia a dia. Talvez, por isso, sejam lembrados apenas como aqueles dos contos de fadas ou dos enfeites de jardins ou dos espetáculos de circo. A imagem deles é pouco comum, de forma que o olhar de curiosidade ou de espanto é quase incontrolável quando se encontra com um anão.


Certa vez, presenciei a cena de uma criança de pouca idade que estava em um restaurante, quando adentrou no local um anão. Ela foi tomada de tanto espanto, seguido de uma sessão de risos, que causou constrangimento em todos que lá se encontravam, talvez pelo fato de que ela expressou o que os adultos tentavam disfarçar. 


Mais de duzentos problemas genéticos levam a uma estatura excepcionalmente baixa, sendo o alongamento de ossos uma medida dolorosa e demorada capaz de aumentar a estrutura em apenas trinta e cinco centímetros. Assim, dificilmente, um anão deixará de ser anão.


Não se está nesta obra defendendo a ideia de que a baixa estatura seja uma diferença que precisa ser eliminada ou uma anomalia a ser corrigida, mas, apenas, chamando a atenção para o fato de que um anão será sempre um anão, não se podendo negar essa realidade.


Tanto os anões, quanto a sociedade, quanto o Poder Público terão que se adequar para conviver com essa condição de baixa estatura. Não se está a se referir apenas a questões de acessibilidade, mas, principalmente, de inclusão e de proteção daqueles que podem ser considerados vulneráveis frente a relações/situações jurídicas[1] em razão dessa diferença. 



Mas, como a sociedade vai atentar para essa questão quando os próprios pais, muitas vezes, não suportam essa diferença?


Relatos de pais de anões evidenciam que, ao descobrirem que teriam um filho com nanismo, foram tomados por um sentimento de rejeição, tristeza e negação. É difícil amar o que é diferente por razões que conscientemente se desconhecem. 


Ainda durante a gestação, os pais projetam um modelo ideal de filho que, quase sempre, se assemelha àquilo que são. Os pais querem dar continuidade à própria existência na pessoa dos filhos, de acordo com padrões previamente estabelecidos. Por isso, a descoberta da chegada de um filho diferente do modelo ideal gera tanta repulsa, porque precisarão aprender a amar o filho real, com o qual foram surpreendidos.


Eis, pois, o grande desafio: de os filhos diferentes se situarem no mundo dos pais e se sentirem parte dele; dos pais de se imiscuírem no mundo dos filhos diferentes e de incluí-los no seu mundo, sem tentar homogeneizá-los. 


Diante da constatação de ser tênue a linha divisória entre os atos legítimos de autoridade parental, no intuito de preservação do melhor interesse do filho e da promoção de sua autonomia, e aqueles que, ainda que inconscientemente, destinam-se a aniquilar as diferenças, esta obra buscou investigar: (i) o limite da atuação dos pais frente às identidades horizontais dos filhos; (ii) se a criança ou o adolescente com nanismo possui autonomia para decidir a respeito da realização de cirurgia de alongamento ósseo; (iii) se o melhor interesse da criança ou do adolescente com nanismo pode funcionar como antídoto à tentativa dos genitores de, sob o manto da autoridade parental, homogeneizá-los.


Nesse sentido, esta obra aborda os limites da autoridade parental, cujo recorte foi a relação entre pais e filhos que apresentam como identidade horizontal o nanismo.


Ela apresenta cinco capítulos. O segundo capítulo tem por foco compreender o nanismo. A partir do conto de fadas “Branca de Neve e os Sete Anões”, perpassa-se pela compreensão de identidade horizontal e por algumas histórias de pessoas com nanismo, destacando-se suas lutas, superação, conquistas, descobertas e enfrentamento de preconceito. Na sequência, destacam-se os contornos médicos e jurídicos para o nanismo, enfrentando o debate se essa doença, que compromete o crescimento, é suficiente para considerar o anão uma pessoa deficiente. O capítulo encerra-se com possíveis respostas à rejeição pelos pais dos filhos que nascem “longe da árvore”, com o auxílio da Psicanálise, notadamente, a partir da concepção freudiana de narcisismo, e da constatação da presença, na atualidade, da hegemonia europeia, gestada no colonialismo, a qual oculta perspectivas diversas.


No terceiro capítulo, traça-se um panorama sobre a autoridade parental, buscando-se uma definição para esse termo a partir da evolução histórica. Em seguida, apresenta-se a funcionalização da autoridade parental, para adentrar na definição do princípio do melhor interesse da criança e do adolescente a partir da evolução legislativa. Com o objetivo de aprofundar o livro sobre o tema, abordam-se aspectos legais da autoridade parental no Direito positivo, com vistas a analisar como ela deve ser exercida pelos genitores e como deve ser a intervenção do Estado quando houver conflito entre os detentores do múnus ou quando este for exercido de forma ilegítima, a partir da análise de alguns casos submetidos a julgamento dos órgãos jurisdicionais. Para encerrar, expõe-se como o princípio do melhor interesse da criança e do adolescente serve de parâmetro ao exercício legítimo do múnus atribuído aos pais de conduzir os filhos ao exercício da autonomia e à construção da pessoalidade.


O cerne do quarto capítulo é traçar um equilíbrio entre autonomia e proteção. Para tanto, (i) analisa-se a situação de crianças e adolescentes frente ao Regime das Incapacidades; (ii) critica-se o modelo da Teoria das Incapacidades – de substituição da vontade; (iii) sugere-se a criação de mecanismos de proteção que resguardem a capacidade de fato e que sejam instrumentos de apoio ao exercício da autonomia, a partir da compreensão de vulnerabilidade e seu reflexo no campo do Direito. O capítulo encerra-se com a discussão a respeito da autonomia da criança e do adolescente com nanismo para a tomada de decisão a respeito da realização de cirurgia de alongamento ósseo, uma construção a partir do avanço da condição de objeto a sujeitos de direitos em formação.


Por fim, tecem-se a conclusão e as referências.


Este livro é importante para perquirir a respeito da necessidade de salvaguarda de crianças e adolescentes naquilo que são diferentes de seus pais, a partir do exercício de uma autoridade parental que assegure a efetivação de direitos fundamentais ao se atentar para o melhor interesse da criança e do adolescente.


De igual forma, é importante por investigar se essa proteção assegura a crianças e adolescentes a construção de sua pessoalidade, ao permitir o exercício da autonomia, respeitada sua maturidade, a ser analisada no caso concreto, diminuindo-se a proteção quando se verificar a mitigação da vulnerabilidade.


O livro tem como objetivo geral tratar, de forma mais adequada, crianças e adolescentes, sujeitos em formação, e respeitá-los em suas diferenças, como parte do preparo para o exercício do livre desenvolvimento de sua personalidade, fazendo com que se transformem em protagonistas de seu próprio destino, por meio do reconhecimento do discernimento – a ser aferido casuisticamente – como elemento essencial para o exercício da autonomia.


Cumpre, ainda, salientar que esta obra foi realizada sob a vertente teórica, mediante uma abordagem jurídico-sociológica, a partir do método hipotético-dedutivo, pelo que a utilização de dados coletados em leis, jurisprudências e fontes bibliográficas foi de crucial relevância.


A conjectura teórica na construção deste trabalho é a obra de Andrew Solomon, “Longe da Árvore: Pais, Filhos e a Busca da Identidade”.


Oxalá, que os pais deem aos filhos asas e raízes. Que lhes ensinem durante o caminho, mas não lhes restrinjam os voos! 





	
		[1]	Ambas são categorias relacionais que se preocupam com a realidade e sempre privilegiam o ser humano, pois construídas na argumentação e não dispostas a priori, como a perspectiva normativa geralmente nos leva a considerar. A situação jurídica é o centro de imputação normativa, pois ela é o caso interpretado à luz do Direito, na medida em que se reconhece que o caso será conformado pelo Direito, mas este também só se faz diante do caso. São circunstâncias fáticas recortadas e interpretadas a partir do Direito. São situações jurídicas: direito subjetivo, dever, direito potestativo, sujeição, ônus, faculdade, expectativa de direito, poder jurídico e interesse juridicamente protegido. O diferencial entre relação jurídica e situação jurídica é o número de posições jurídicas. A situação jurídica é uniposicional, apresenta somente um centro de imputação e, portanto, impossível de apresentar vínculo jurídico. Já a relação jurídica é pluriposicional, ou seja, apresenta vários centros de imputação em conexão funcional. Requer, para a relação jurídica, sempre dois ou mais centros de imputação determinados, pois a indeterminação de um deles descaracteriza a própria existência do vínculo (NAVES, 2007).
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