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RESUMO

OLIVEIRA, Alexandro de. Limites éticos e juridicos do poder familiar nas relacoes
clinicas e objetificacdo da crianca em fim de vida. Dissertacdo (Mestrado em Bioética,
Etica Aplicada e Salde Coletiva) — PPGBIOS, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio
de Janeiro, 2024.

N&o é raro que a sociedade e, sobretudo, os pais de uma crianca portadora de doencas
ameacadoras de vida, confundam adequacao de suporte artificial de vida com eutanésia, até
mesmo com os profissionais da saude. A situacdo se agrava quando estamos lidando com
criancas e adolescentes absolutamente incapazes de exercer pessoalmente atos da vida civil,
cabendo aos pais 0 poder de decisdo nos cenarios de saude quando do uso da autoridade
parental. Todavia, em inUmeras situacbes de saude, o interesse da crianca € colocado a
margem, sobrepondo ideias equivocadas, por vezes futeis e de mera obstinacgéo.

Palavras-chave: finitude de vida; criancas; autoridade parental; conflitos; decisdes judiciais;
obstinacéo terapéutica; abstencao terapéutica; suspenséo terapéutica; autonomia.



ABSTRACT

OLIVEIRA, Alexandro de. Ethical and legal limits of family power in clinical
relationships and objectification of children at the end of life. Dissertacdo (Mestrado em
Bioética, Etica Aplicada e Saude Coletiva) — PPGBIOS, Universidade Federal do Rio de
Janeiro, Rio de Janeiro, 2024.

It is not uncommon for society, and especially the parents of a child with life-threatening
ilInesses, to confuse the adequacy of artificial life support with euthanasia, even among health
professionals. The situation becomes worse when we are dealing with children and
adolescents, who are absolutely incapable of personally carrying out civil life activities, with
the parents having the power to decide in health settings when using parental authority.
However, in countless health situations, the child's interest is placed on the sidelines,
overriding mistaken ideas, sometimes futile and merely obstinate.

Keywords: finitude of life; children; parental authority; conflicts; judicial decisions;
therapeutic obstinacy, therapeutic abstention; therapeutic suspensio; autonomy.
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INTRODUCAO

Quem no passado se voltasse para o futuro, procurando imaginar o que a evolucdo das
ciéncias biologicas e médicas iria provocar no homem e na sociedade dos nossos dias,
dificilmente anteciparia as transformacgdes que vieram a ocorrer e, particularmente, imaginaria
a possibilidade de existirem pretensdes pela concesséo indevida, pelo nascimento indevido e,
até mesmo, pela continuidade de uma vida indevida, leia-se em sofrimento eternizado pelas
tecnociéncias.

Diante de casos de pacientes com doencas graves e terminais, 0s cenarios de tenséo
sdo dilatados e a doenca grave que acomete uma pessoa pode mobilizar impactos nos
membros que integram todo o grupo familiar. A angustia envolvida ao cuidar de alguém com
doenca avancada promove um nivel de estresse alto, que se faz pensar nos familiares
préximos como pacientes de segunda ordem.

Os cenérios sdo agravados quando o paciente € menor de 16 anos de idade e, por
imposicdo legal, delega as decisdes tomadas por representacdo de seus pais/responsaveis
legais ou, quando maiores de 16 anos, por assisténcia e, em inimeros casos, essas decisdes
ndo atendem ao melhor interesse da criangca, eclodindo em situagfes de obstinacéo
terapéutica, que serd denominada como a doutrina moderna que vem denominando de
distanésia.

Nessas situacdes, por vezes, emergem divergéncias entre a equipe de salde e 0s pais
sobre o plano terapéutico do paciente infante, por vezes arraigados de valores proprios desses
agentes, esvaziando o bem-estar desse infante, objetificando a crianca ao sofrimento
biotecnologico, sem qualquer previsibilidade de cura dela, ferindo sua dignidade, autonomia e
interesse, desconsiderando a crianga como sujeito de direitos.

Mormente a vontade das criangas, seus valores biogréficos ndo sdo acolhidos ou ndo
valorados, priorizando a proposta terapéutica do médico e a vontade do representante legal,
pai, mae ou outro responsavel, o que, em certos cenarios, sd0 meramente terapéuticas inuteis
ou obstinadas.

Tem se notado que, apesar da conscientizacdo da obrigacdo dos profissionais de salde
em respeitar a autonomia dos pacientes, nos cenarios de criangas, observa-se uma tendéncia a
acatamento do desejo dos pais/responsaveis legais, mesmo diante de planos terapéuticos
infundados, e ao argumento & incapacidade reduzida — presumida — das criangas, ocupando

posi¢do marginal em seu proprio plano de cuidados.
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Hodiernamente, existem casos aclamados nas midias mundiais, nitidamente
reconhecidos pela equipe médica em processos de distanasia e a insisténcia dos responsaveis
legais na manutencdo dos suportes artificiais. Recentemente, na Inglaterra, ocorreu o debate
sobre caso Indi Gregory, uma bebé britanica acometida de uma doenca rara, patologia
mitocondrial incuravel, que teve por decisdo judicial, ocorrida em dezembro de 2023, o
desligamento dos aparelhos em decorréncia do flagrante processo de distanasia no qual era

submetida. Destaca-se:

Ela tem o mais alto nivel de suporte de terapia intensiva e ndo mostra sinais de
recuperagdo. Suas condigbes sdo intratdveis. E digno de nota que enquanto as
intubagdes anteriores duraram de 3 a 4 dias, esta durou um més, indicando a
extensdo da sua deterioragdo. Infelizmente, ela ndo esta, como sugerem o0s pais,
mostrando sinais de melhora. Nao tenho dlvidas de que sua apresentacdo esta em
rapida trajetéria descendente. Ela esta agora no limite do que é clinicamente
alcancéavel para ela. [...] Ndo vejo perspectivas de que Indi possa desfrutar ou ter
prazer numa vida independente enquanto continuar dependente de suporte mecénico
para a sua ventilacdo. Nao sou capaz de apoiar a instituicdo de suporte ventilatério a
longo prazo, pois ambos ndo vejo perspectivas de recuperacdo significativa e, ao
mesmo tempo, concordaria que as intervengdes necessérias para continuar esse
suport? respiratdrio seriam onerosas e causariam dor e sofrimento a ela (traducéo
nossa)".

Outro caso de grande repercussao mundial foi o de Archie Battersbee, em que a
familia teve julgado improcedente seu recurso na Suprema Corte do Reino Unido, que tentava
evitar que os aparelhos que mantinham o menino respirando fossem desligados pela equipe do
Hospital Royal London. Os aparelhos foram desligados e Archie morreu no dia 6 de agosto de
2022.

Esses dois casos em destaque pavimentam as reflexdes pela primazia do melhor
interesse da crianca e do adolescente, da dignidade da pessoa humana, a participacdo da
crianca na tomada de decisdo, pela implementacdo de principios bioéticos e da possibilidade
da limitacdo do poder familiar nos cenarios de abuso do poder como representante da infante

nos casos de doencas graves e de terminalidade.

! “She has the highest level of intensive care support and shows no signs of recovery. Her condition is untreatable.
It's worth noting that while previous intubations lasted 3 to 4 days, this one lasted a month, indicating the extent
of her deterioration. Unfortunately, she is not, as her parents suggest, showing signs of improvement. | have no
doubt that her presentation is on a rapid downward trajectory. She is now at the limit of what is clinically
achievable for her [...] | see no prospect of Indi being able to enjoy or take pleasure in independent living as long
as she remains dependent on mechanical support for her ventilation...] am unable to support the institution of
long-term ventilatory support, as | both see no prospect of significant recovery and at the same time would agree
that the interventions required to continue this respiratory support would be costly and cause pain and suffering to
Indi”. As sentencas do caso, de codigo FD23P00452, podem ser acessadas na integra a partir do seguinte website:
https://www.bailii.org/cgi-bin/lucy search_1.cgi?highlight=1&query=(FD23P00452)&mask_path=/&method
=boolean&results=200&sort=rank
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Desde a criagdo da Convencdo do Direito da Crianga (CDC), de 1989, a crianca
passou a alcar o seu devido lugar de sujeito de direitos, tendo sido ratificada pelo Brasil em
1990. Néo bastasse isso, a CDC previu expressamente, de forma inédita no ambito do Direito
Internacional dos Direitos Humanos (DIDH), que a crianca, enquanto sujeito de direitos,
repercutindo e modificando a defasada ideia de que a crianca seria objeto e propriedade dos
pais.

Apesar disso, a crianga continua a ser vulgarizada em suas necessidades, em especial
sobre as suas questdes de saude. No Brasil, até o presente momento deste trabalho, nao
existem normativas direcionadas a criancas como condicdo de pacientes protagonista de sua
historia e de debates legais sobre critérios de capacidade sanitaria.

O Estatuto da Crianca e do Adolescentes (ECA), norma dedicada ao direito das
criancas, trata do cuidado unicamente pela Otica da utilizacdo de bens e servicos de salde,
atraindo a condicdo de consumidora (regulada pelo Codigo do Consumidor) ou usuéria de
servicos de saude (ligada ao Direito Administrativo), sem qualquer vinculagdo com o cuidado
centrado na crianca e na sua efetivacao, ocupando nitidamente papel coadjuvante ou desviado.

Portanto, no Brasil, o debate é incipiente, com pouco enfrentamento pela doutrina e
inexistente pela jurisprudéncia, motivando o estudo deste trabalho, com o fito de pavimentar o
debate sobre o tema. A finitude humana, apesar de sua obviedade, ao menos por hora — apesar
do intenso avanco biotecnoldgico — é tabu e, nos cenérios de criancas, é considerada
socialmente uma afronta a ordem natural do viver, sendo repelidos 0s seus debates.

O recorte do presente trabalho serd executado sobre o prisma da crianca e, para isso,
utiliza-se do critério etario normativo estabelecido pela Lei n° 8.069/90, que define que
crianca é a pessoa em desenvolvimento de zero até 11 anos de idade incompleto, e que as
decisoes referentes ao seu cuidado e tratamento muitas vezes sdo tomadas por um responsavel
que representa 0s seus interesses.

Logo, a existéncia deste debate representa um novo paradigma juridico, notadamente
por ser um fendmeno recente que se apresenta em razdo do desenvolvimento tecnoldgico e,
apesar do Brasil ser signatario de iniUmeros atos internacionais sobre direitos humanos, nédo
tem aplicado as diretivas internacionais pelo destaque de seus interesses.

Face a todo o exposto, 0 objetivo desta pesquisa € analisar a sobreposi¢do do melhor
interesse da crianca e o exercicio da autoridade parental no contexto das situacdes de fim de
vida e na ocorréncia de divergéncia entre os profissionais da saude e os pais sobre o melhor
plano terapéutico, a impossibilidade de ado¢do ou manutencdo de mecanismos fateis e de

obstinacéo terapéutica, além de um norteamento ético da conduta de profissionais, pacientes e
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familiares no contexto da saude das criangcas em condicdes de doencas ameacadoras da vida e
irreversiveis.

Para responder a essa questdo, 0 objetivo geral tem como destaque a utilizacdo do
referencial tedrico-normativo dos Direitos da Crianca do Paciente (DHP), lastreados no
arcabouco civil constitucional e da analise principios e direitos da Bioética Clinica, e a
operacionalizacdo de ferramentas de andlise de conflitos éticos no encontro clinico.

Considerando o objetivo geral, pretende-se desenvolver 0s seguintes objetivos
especificos: analisar os ordenamentos estrangeiros e nacionais, com o objetivo de promover
um estudo no cenario bioético-juridico; verificar a legitimidade do médico, bem como sua
competéncia para recusa de protocolo fateis e obstinacdo, além de propor, com base nas
experiéncias internacionais, ferramentas de composicdo para inclusdo da crianca; e, por fim,
investigar estudo de casos concretos sobre o prisma de casos de distanasia e as decisdes
judiciais estrangeiras.

A metodologia civil constitucional, quica bioética constitucional, com o uso da técnica
de revisdo narrativa, pesquisa bibliografica e da revisdo documental, norteia a realizacdo da
pesquisa. O problema é apresentado e, a partir da analise bibliografica, sdo refutados ou
reforcados o0s pontos extraidos dos documentos. No que diz respeito ao percurso
argumentativo, serdo abordadas as nuances que existem na legislagdo que envolvem a
autonomia da crianca e o seu melhor interesse, destacando-os como sujeitos capazes
psicologicamente ou legalmente, com autonomia, para fazer suas escolhas acerca do préprio
tratamento sobre a finitude de sua vida, bem como ao exercicio da autoridade parental tem
seus limites legais, sendo dever de varios legitimados para defesa desses interesses,
oportunizando discussdes sobre os casos e uma reflexdo sobre a conformidade as normativas
existentes, em especial com o foco civil constitucional e a Convencgéo do sobre os Direitos da
Crianca (CDC) de 1989 e dos Direitos Humanos do Paciente (DHP), no ponto bioético, sobre
a bioeética da protecéo.

Considerando a proposta da dissertacdo apresentada, observa-se que a tematica se
apresenta com base nas pesquisas da Profa. Kalline Eler sobre a capacidade juridica das
criangas e dos adolescentes na saude; e na pesquisa do Prof. Igor Mascarenhas de Lucena, na

tese centrada na medicina na figura do Savior Sibling?. A partir de seus livros, uma pesquisa

2 Mascarenhas, Igor de Lucena. A regulamentacéo pelo Conselho Federal de Medicina da figura do savior sibling:
uma analise da (in)dignidade de concepcdo de filho cura sob a perspectiva civil-constitucional. — Tese
(Doutorado) — Universidade Federal do Parana, Setor de Ciéncias Juridicas, Programa de P6s-graduagdo em
Direito. Orientadora: Ana Carla Harmatiuk Matos. Coorientador: Fernando Moreira Freitas da Silva.
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foi feita no banco de dados da CAPES usando descritores como “dignidade”, “crianga”,
“parentalidade” e “bioética”, que resultou no encontro de teses de alunos vinculados a pos-
graduacdo nacional stricto sensu.

De forma complementar, serdo revisados documentos nacionais e estrangeiros, como
decisdes judiciais, leis, normas técnicas e pareceres relacionados ao tema. Na revisao
documental relativa as decisdes judiciais, utilizaram-se os descritores ‘“autonomia”,
“autodeterminagdo” e ‘“autoridade parental” no banco de jurisprudéncias dos Tribunais de
Justica estaduais, com o objetivo de identificar decisbes que tenham abordado o objeto da
pesquisa.

A dissertacdo propbe aprofundar o debate sobre a temética, notadamente por
apresentar elementos juridicos para uma discussdo que, no campo do Direito, é ainda
incipiente, em especial em razdo de ser considerada um fenémeno relativamente novo no
Brasil. Nao bastasse isso, no campo social, a tese podera contribuir com um dialogo publico
sobre a figura da obstinacgdo terapéutica, com o objetivo de subsidiar futuras construgdes no
campo do direito das familias, do direito da crianca e do adolescente e do direito médico, em
especial, para viabilizar uma amplitude democratica e participacdo das esferas, areas e grupos
afetados.

O Capitulo 1 apresenta a andlise juridica, civil constitucional da autoridade parental no
contexto de saude e terminalidade da crianca. No Capitulo 2 serdo enfrentados temas como 0s
cuidados paliativos e 0 melhor interesse da crianca, a obstinacdo terapéutica no contexto
infantil, além das possiveis divergéncias na tomada de decisdo apoiada e as ferramentas de
inclusdo. No Capitulo 3, serdo abordados conceitos sobre a obstinacdo terapéutica e a morte a
luz das resolugcdes do Conselho Federal de Medicina (CFM) e casos de suspensdo da
autoridade parental pelo mundo. Por fim, no Capitulo 4, apresentam-se as consideracdes finais
sobre a pesquisa, bem como um horizonte de futuros desdobramentos sobre o tema.

Noutra feita, 0 objetivo deste trabalho € lancar luzes sobre um tema acido e duro, que,
longe de achar uma solucdo, visa fomentar os debates sobre a morte e da autonomia,
principalmente relacionados com criancas que, segundo nosso ordenamento patrio, ndo detém
autonomia de escolha, restando a elas a tutela do poder familiar, por vezes contaminado por
conceitos e crencgas violando o melhor interesse da infante.

As situacOes sdo agravadas quando misturadas a valores religiosos alicercados na
discussdo do divino e do milagre, na tentativa de esvaziar que criancas tambem passam pela

finitude e/ou sdo acometidas de doencas mortais.
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Para a execucdo do trabalho, foi realizada pesquisa bibliogréfica processada em bases
de dados por meio de livros, artigos cientificos publicados em meio virtual, teses e
dissertagdes que permitam uma avaliacdo acurada do processo de criangas com doencas
ameacadoras de vida e terminais, destacando-se as decisdes judiciais sobre o temas
relacionados, seja pelo prisma da autodeterminag&o e casos nacionais e casos internacionais,
dentre eles o caso Indy Gregory, que teve os seus aparelhos desligados por decisdo judicial,
em dezembro de 2023,

Dentre os debates sdo levantados sobre a autonomia, 0s mesmos tém como base os
argumentos bioéticos, filoséficos, sociais e cientificos, a fim de lastrear os debates.

O levantamento bibliografico e jurisdicional serdo incluidos na abordagem sobre a
autonomia, paternalismo, salde da crianca, Bioética, cuidados no fim de vida e outros que
poderdo lastrear os debates que serdo desdobrados.

A pesquisa seré terd como campo principal a revisdo bibliografica com o objetivo de
responder a pesquisa. Para tal, utilizaremos os descritores (em portugués e inglés):

99, 99, ¢ 29, ¢ 99, ¢

“autonomia”; “crianca’”; “incapacidade absoluta”; “terminalidade de vida”; “cuidados em fim
de vida”; “morte digna em criangas”; “bioética”; “infant death”; “ferminality of life”; “care at
the end of life”; “childlike death”; “bioethics”.

A pesquisa esta sendo realizada retrospectivamente desde 2022, nos bancos de dados
eletrnicos, Lilacs, Medline/Pubmed, Periddicos, Bireme, Lilacs, Cochrane, Web of Science,
Scopus, 6rgaos do Poder Judiciario brasileiro e do Tribunal de Justica Inglés, relativo ao caso
Archie, e publicacdes especificas de Bioética (revistas e livros), além de indicacdes de livros
de professores do PPGBIOS, em especial da Perspectiva dos Funcionamentos da fildsofa
Maria Clara Dias.

Por fim, o referencial tedrico que embasa este estudo. Os temas considerados
relevantes para a discussdo do objeto da pesquisa compreendem a abordagem da dignidade
humana sob o campo da ética e do Direito, sua preservacdo sob a otica do principio da

autonomia e os desdobramentos dai advindos na finitude da vida no contexto de criangas.



19

1 DA ANALISE JURIDICA E BIOETICA DA AUTORIDADE PARENTAL NOS
CONTEXTOS DE SAUDE

1.1 DO REFERENCIAL TEORICO-NORMATIVO DOS DIREITOS HUMANOS DO
PACIENTE SOBRE A CRIANCA E O PRINCIPIO DA PROTECAO INTEGRAL E DO
SUPERIOR INTERESSE DAS CRIANCAS

Segundo Cruz (2022), até 1988 ndo é possivel estabelecer a crianca e o adolescente
como sujeitos de direitos no Brasil, refletindo, portanto, na auséncia de um reconhecimento de
seus mais simples direitos e prote¢fes. Cabe dizer, de toda uma construcdo internacional que
pavimentou a tematica, que se passa ilustrar.

De forma vanguardista, em 1924, a Assembleia da Sociedade das Nac¢des adaptou uma
resolucédo endossando a Declaragéo dos Direitos da Crianga, promulgada no ano anterior pelo
Conselho da Unido Internacional de Protecdo a Infancia (Save the Children International
Union), organizacdo de caracter ndo governamental. Nos termos da Declaracdo, os membros
da Sociedade das Na¢6es sdo chamados a comungar dos principios daquele documento, o qual

passou a ser conhecido por Declaracéo de Genebra. Cabe a leitura:

Predmbulo: Pela presente Declaracdo dos direitos da crianga, conhecida como
Declaracdo de Genebra, os homens e mulheres de todas as nagdes reconhecem que a
humanidade deve dar a crianga o melhor que tem, afirmando seus deveres,
independentemente de qualquer consideragdo de raca, nacionalidade ou credo.
Artigo 1 A crianca deve ser colocada em condicfes de se desenvolver de maneira
normal, material e espiritualmente.

Artigo 2 A crianca que tem fome deve ser alimentada; a crianca doente deve ser
cuidada; a crianga que esta atrasada deve ser encorajada; a crianca em conflito com a
lei deve ser recuperada; a crianga Orfa e abandonada deve ser recolhida e resgatada.
Artigo 3 A crianga deve ser a primeira a receber ajuda em caso de perigo.

Artigo 4 A crianca deve ter meios de subsisténcia e deve ser protegida contra toda
exploracéo.

Artigo 5 A crianca deve ser educada com o sentimento de que suas melhores
qualidades devem ser colocadas a servi¢o do proximo (UNICEF, 1924).

Importante destacar, em primeiras linhas, que no predmbulo da Declaracdo de Genebra
a ideia de obrigacdo em seu cumprimento é delegada aos homens e mulheres na tarefa de
acolhimento da crianga e no cumprimento do dever de humanidade, sendo apenas um convite
aos “Estados, membros da Ligas das Nacdes, a guiarem sua atuacdo pelos principios da
Declaragdo”, e nao um instrumento obrigacional. Até aquele momento, as criangas nao eram
consideradas sujeitas de direito, mas deveriam receber protecdo, ainda em contexto

paternalista e distante de debater a autodeterminacéo da crianga (Eler, 2020, p. 18-19).
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Em um momento Pds-Segunda Guerra, com o surgimento da Declaracdo Universal
dos Direitos do Homem (DUDH), de 1948% a Organizacdo das Nagbes Unidas (ONU)
aprovou a edicdo da Declaracdo Universal dos Direitos das Criancas (1959), destacando-se:
protecdo, nome, religido, salde mental, fisica, educacgdo, entre outros, impingindo for¢a moral
aos instrumentos (Eler, 2020).

Resgatando o debate em cenério nacional, no inicio da Republica até 1988, existiram
dois Cddigos de Menores, o primeiro o Decreto n°® 17934-A/1927 e o segundo a Lei n°
6.697/1979, que dispunham sobre situacGes de abandono, exposicdo, negligéncia ou
delinquéncia. Em concomiténcia, a existéncia do Codigo Civil de 1916, que regulamentava o
patrio poder exercido nas relacGes familiares entre pais e filhos.

Elisa Cruz (2022) destaca que, com o surgimento da Constituicdo de 1988, se insere
um marco normativo que alterou de forma substancial a realidade juridico-normativa até
entdo estabelecida. O reflexo dos elementos introduzidos no texto constitucional sofreu
enorme influéncia dos acontecimentos ocorridos na ONU entre 1977/1989, o que se tornaria a
Convencdo sobre Direitos da Crianca, que foi ratificada pelo Brasil em 1990 pelo Decreto
99.710/90. Continua Elisa Cruz dizendo que:

O texto de Convengdo adotou como duas diretrizes principais o reconhecimento da
crianca e dia adolescente como titular de direitos e a necessidade de que decisfes
sobe o direitos e interesses de criancas e adolescentes fossem decididas e partir dos
principios do melhor interesse. Essas diretrizes foram incorporadas no artigo 227 da
Constituicdo da Republica e sdo origem da doutrina da protecdo integral, entendida
como um “conjunto de enunciados 1dgicos, que exprimem um valor ético maior,
organizada por meio de normas interdependentes que reconhecem crianga e
adolescentes como sujeitos de direito (Cruz, 2022, p. 157).

Sendo assim, a Constituicdo de 1988 introduziu no cenario nacional uma ordem que
passou a privilegiar as situacdes juridicas existenciais, ofertando protecdo as situacbes de
vulnerabilidade, “conferindo tutela especial e prioritaria as criangas, adolescentes e pessoas
idosas, dentre outras considerados em situagdo de vulnerabilidade” (ELER, 2020, p. 30),
baseados em um modelo de direitos humanos, ao qual o Estado, alicer¢ado nas obrigacdes de

respeito, protecao e realizacéo, alca as criancas ao patamar de sujeitos de direito:

% Segundo Eler (2020, p. 21): “A DUDH inspirou instrumentos similares de direitos humanos que foram
produzidos em ambito regional. Por exemplo, a Convencdo Europeia dos Direitos Humanos (Roma 1950), a
Convengao Americana de Direitos Humanos (o “Pacto de San José”, Costa Rica, 1969 e Carta Africana dos
Direitos Humanos e dos Povos (a “Carta Banjul”, Nairobi, 198). O 50° aniversario da DUDH foi celebrado pela
adocdo da Carta Asiatica dos Direitos Humanos: uma carta do Povo [...]”.
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Art. 227. E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar & crianca, ao
adolescente e ao jovem, com absoluta prioridade, o direito a vida, a salde, a
alimentacdo, a educacdo, ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura, a dignidade, ao
respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria, além de coloca-los a
salvo de toda forma de negligéncia, discriminacdo, exploracdo, violéncia, crueldade
e opressao (Brasil, 1988).

Conforme visto, o artigo 227 da Constituicdo da Republica Federativa do Brasil
passou regrar ser dever da familia, da sociedade e do Estado (Brés, 1988) assegurar a crianga,
ao adolescente e ao jovem, com absoluta prioridade, o direito a vida, a satde, a alimentacéo, a
educacdo, ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a
convivéncia familiar e comunitaria, além de coloca-los a salvo de toda forma de negligéncia,
discriminagao, exploragéo, violéncia, crueldade e opresséo.

Ndo se deve atrair espanto e estranheza a intima relacdo entre a Bioética e a
Constituicdo, diante dos seus elementos de intima relacdo, tendo em vista a presenca de
elementos de suas realidades e influéncias, e, segundo ensina George Salomao Leite (2017),
denominando de uma Bioética Constitucional.

Cristalino, portanto, a adogdo na Constituicdo da denominada Doutrina da Protecdo
Integral, lastreado no conceito de que as criangas e adolescentes passaram a ser reconhecidos
como sujeitos portadores de direitos e ndo apenas objetos dependentes de seus pais ou seu
responsavel, ou de arbitrariedade de algumas autoridades (Oliveira, 2005), tornando-se
referencial que confere substrato ao Direito da crianga e do adolescente no Brasil (Eler, 2020).

Ensina Constodio (2008) que:

afirmacdo do Direito da Crianca e do Adolescente no Brasil ndo decorre de um
modo de acumulagdo epistemoldgica, mas antes de tudo, representa ruptura radical
com a propria compreensdo historica relativa ao tema. Surge com forca capaz de
varrer todos os pressupostos tedricos da doutrina da situagdo irregular, primeiro
contestando sua prépria validade cientifica, e depois formulando um conjunto de
conceitos operacionais, regras, sistemas integrados e articulados em rede que
tornaram absolutamente incompativel a congruéncia de um modelo com o outro
(Constadio, 2008, p. 23).

A vista disso, pode-se dizer que o conceito de Protecdo Integral alcanca os seus
beneficiarios em seus inimeros planos de necessidade, e, especial personalidade, seja por

meio de assisténcia material, moral, juridica e espiritual®. Nessa linha, a Constituicdo Federal

* Cabe dizer, que o bem-estar espiritual esta inserido nos contextos de dignidade desde 1924, quando a
Convencao de Genebra, em seu Art. 1 a crianca deve ser colocada em condi¢des de se desenvolver de maneira
normal, material e espiritualmente e Replicado na Convencdo dos Direitos das Criangas e Art. 27. Os Estados
Partes reconhecem o direito de todas as criancas a um nivel de vida adequado ao seu desenvolvimento fisico,
mental, espiritual, moral e social.
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brasileira materializa o Direito da Crianga e do Adolescente (Lei 8.069/1990), consolidando

os direitos humanos fundamentais, individuais, sociais e metaindividuais (Tavares, 2001).
Segundo Elisa Cruz (2022), o Estatuto da Crianca e do Adolescente é editado e

lastreado em trés premissas principiologicas: prioridade absoluta, melhor interesse e

municipaliza¢do do atendimento. Na mesma linha, Andrea Amim (2009):

Trata-se de principio constitucional estabelecido constitucional pelo art. 227 da Lei
Maior, com previsdo no artigo 4° e 100, pardgrafo Unico, Il, da Lei 8.069/90.
Ressalta-se que a Lei 13.2567/2016, ao tratar da prioridade absoluta, imp6s ao
Estado o dever de estabelecer politicas, planos, programas e servi¢os para a primeira
infancia que atendem as suas especificidades, visando garantir seu desenvolvimento
integral. Estabelece primazia em favor das criangas e dos adolescentes em todas as
esferas de interesse [...] N&o comporta indagaces ou ponderagdes sobre o interesse
tutelar em primeiro lugar, j& que escolha foi realizada pela nacdo por meio do
legislador constituinte (Amin, 2019, p. 69).

Sendo assim, a exegese dos direitos da personalidade deve ser analisada sob angulo
ndo meramente abstrato e fechado, mas, sim, norteado pela clausula geral de tutela da
dignidade da pessoa humana (Art.1, 11, CRFB®). N&o bastasse isso, a Convencéo sobre o
Direito da Crianca estabeleceu o status da crianca como titular de direitos humanos e, nisso,
ndo destoa dos adultos, tendo sido ratificada pelo Brasil em 1990 com status supralegal e
sobreposta ao ECA.

Cabe destacar, inclusive, uma importante transformacdo de uma transicdo de duas
doutrinas de traco marcante, denominada de situacdo irregular® para protecdo integral,
“tornando referencial paradigmatico para a formacdo de um substrato tedrico constitutivo do
Direito da Crianca e do Adolescente no Brasil” (Custodio, 2008, p. 22).

As transformacdes estruturais no universo politico, consolidadas no encerrar do século
XX, contrapuseram duas doutrinas de traco forte, denominadas da situacdo irregular e da
protecdo integral. Foi a partir desse momento que a teoria da protecdo integral se tornou
referencial paradigmatico para a formagéo de um substrato teorico constitutivo do Direito da
Crianca e do Adolescente no Brasil.

Convém mencionar que, no ambito das relacbes familiares, existe relevante

oxigenacdo sobre o instituto juridico do poder familiar. Outrora, o conceito de autoridade

> Art. 1° A Replblica Federativa do Brasil, formada pela unido indissolivel dos Estados e Municipios e do
Distrito Federal, constitui-se em Estado Democrético de Direito e tem como fundamentos.

® para Const6dio (2008, p. 24), “doutrina juridica da situagio irregular tem raizes em concepcdes que remontam
ao inicio do século XIX. Foi articulada no ambiente juridico com a edi¢gdo de um Codigo de Menores em 19272
que organizou as leis entdo 23 existentes sobre assisténcia e protecdo aos menores e, posteriormente, rearticulada
com uma nova edicdo com a aprovacdo da Lei n. 6.697, de 10 de outubro de 1979, que instituiu um outro Codigo
de Menores. Este codigo adotaria explicitamente a doutrina da situagdo irregular”.
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(poder familiar), € compreendido como conjuntos de poderes e deveres que 0s pais exercem
em relacdo as criancas, adolescentes ou incapazes, a quem a lei denominou a lei incapacidade
civil, delegando aos genitores o dever de assisténcia ou representacdo para os atos da vida
civil (assinatura de contratos de colégios, planos de saude, aquisicdo de medicamentos, acdes
judiciais etc.) (Wanquim, 2023).

Portanto, a relacdo de deveres em cumprimento pelos genitores e responsaveis legais
das criancas e adolescentes ao principio da dignidade da pessoa humana, (entenda-se limites
ao instituto juridico do poder familiar), a Lei 8.069/90 e tantas outras normativas, sinalizam
que o exercicio da autoridade parental deve respeitar parametros minimos de dignidade, como
leis contra castigos fisicos e tratamentos humilhantes e contra alienacéo parental (Wanquim,
2021.).

N&o bastasse isso, ao estabelecer uma conducdo de comparticipacdo familiar, da
sociedade e do Estado, atrai a condig@o de que todos outros legitimados, em conjunto, devem
empregar esforgos na busca da realizacéo e na defesa da implementagdo do Superior Interesse
daqueles destinatarios (Carvalho, 2012). A observacdo da redacdo do Art. 4° do ECA na

outorga de rol de legitimados diz que:

E dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do poder publico
assegurar, com absoluta prioridade, a efetivacdo dos direitos referentes a vida, a
salde, a alimentacdo, a educagdo, ao esporte, ao lazer, a profissionalizacdo, a
cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria.
(nossos destaques) (Brasil, 1990).

De a cordo com Waquim (2022, p. 7), tem-se, portanto, em uma concepgao subjetiva,
que a ideia central pautada na protegdo integral ¢ “reconhecer as criangas e adolescentes um
conjunto de direitos: alguns comuns as todas as pessoas (como saude e moradia), e outros,
préprios de sua peculiar condicdo de pessoas em desenvolvimento (como amamentacdo e
lazer.)”. Em uma dimensao objetiva, ao proclamar a coparticipacao da familia, sociedade e
Estado, descortina a percepcao de que todos os esforcos devem ser empregados em busca da
realizacdo do Superior Interesse daqueles sujeitos.

Nessa linha, a consolidacdo da interpretacdo pratica se pauta no Superior Interesse da
crianca. Significa que toda intervencdo direta na vida da crianca deve obter um objetivo
prioritario aos seus interesses enquanto pessoa em desenvolvimento, ndo apenas sua

manifestacdo efémera, mas os que realmente serdo Uteis (Rossato; Lepore; Cunha, 2016):
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uma crianga pode desejar que o pai seja processado e preso pela falta de pagamento
de sua pensdo alimenticia, mas ela ndo podera pedir ao juiz que perdoe a divida do
pai, prejudicando seu préprio direito ao sustento. Afina, o Superior Interesse da
crianga, enquanto uma pessoa em curso da fase de desenvolvimento humano, tem a
ver com o atendimento de suas necessidades materiais, mesmo que a prdpria crianca
- ou seus familiares- assim ndo entendam (Waquim, 2022, p. 8).

Wagquin (2022) ainda explica que a ideia é que as decisdes tomadas pela familia, da
sociedade e do Estado devam sempre considerar quais oportunidades e facilidades que melhor
objetificam os interesses da infancia e a realizacdo de seus direitos fundamentais em situagoes
reais, remontando e deslocando o antigo conceito de crianga como propriedade.

Cabe lembrar que a infancia € um fenbmeno histérico e ndo meramente natural, e as
suas caracteristicas no Ocidente moderno podem ser esquematicamente delineadas a partir da
heteronomia, da dependéncia e da obediéncia ao adulto em troca de protecdo (Narodowski,
1993). Sendo assim, conceito de crianca sofreu inUmeras mudancas no decorrer do século XX
e XXI, seja pela movimentacdo internacional dos 6rgdos de protecdo, com a criacdo de
normativas protetivas e garantistas. Até o status atual da construcdo de sujeito de direitos, até
0 inicio do século XVII, era inexistente diante de sua objetificacdo, e sob severa égide da
autoridade parental (pater familias), tinha como ponto central da crianca como objeto do pai
que, além de poder vender a crianga como escravo, era possuidor do poder da vida e da morte

(ius vitae ac necis), talhado na Lei de Doze Tabuas (Eler, 2020):

O pai, enquanto chefe da familia, detinha o patria potesta, ou seja, 0 poder sobre sua
esposa, filhos, escravos casa e outras propriedade pessoais e familiares. Além disso,
conforme o direito romano da época imperial, o pater familias era a Unica pessoa
dotada de capacidade legal ou sui iuris. Para ser sujeito de direitos, além de ser
homem, era necessario ser livre, cidadao e senhor de si mesmo - sui juris. Mulheres,
criangas e escravos eram considerados persona alieno juri subjectae, frente as
personae sui juris (Eler, 2020, p. 14).

A percepcdo, portanto, € que, até o seculo XVI, a ciéncia desconhecia a infancia.
Todavia, a coisificacdo das criangas ainda seguia, dessa vez, ao argumento de necessidade de
educagdo dos corpos, através de uma rigida disciplina infantil, pois, “quem ndo usa a vara,
odeia seu filho. Com mais amor e temor castiga o pai o filho mais querido. Assim como uma
espora agucada faz o cavalo correr, também uma vara faz a crianga aprender” (Levin, 1997, p.
230).

O curso do tempo aprimorou 0 conceito e tornou-se objeto primordial a adogdo do
principio do melhor interesse da crianca, isto é; tem-se o fim a ideia centrada no carater

privado das relacGes entre pais e filhos para o uso da Autoridade Parental centrada no
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interesse dos filhos, inclusive, sob o crivo de avaliacdo judicial na conducdo (Cury Janior,
2006).

Cristalino, portanto, houve a reducédo gradual e progressiva do poder familiar dos pais
em ascensdo a uma autonomia pessoal da crianca, na medida de seu amadurecimento e
evolucdo fisica e psicoldgica, devendo ser protagonista de sua propria vontade, em detrimento
de mero participe do desejo dos genitores e responsaveis legais (Cury Janior, 2006).

A respeito da gradativa autonomia do menor de idade em relacdo aos genitores,

escreve Aida Kemelmajer de Carlucci que:

Em suma, a autoridade parental decresce hum processo dindmico, ao mesmo tempo
em que 0 menino cresce e alcanga a autonomia pessoal. Hoje, afirma-se, inclusive,
que o direito da crianca a sua propria determinacdo (self determination) é parte dos
direitos da personalidade (Carlucci, 2003, p. 330-331).

A questdo grave € que o modelo adotado no Brasil esta alicercado em uma construgdo
de conducdo dos pais ou responsaveis legais em um modelo patrimonial. Contudo, nos casos
de salde, entre outros, os direitos resguardados sao personalissimos, e nesse sentido a entende

David Cury Junior:

Tratando-se de direitos personalissimos, cujo exercicio cabe ao préprio titular,
percebe-se a urgente necessidade de se conciliar o direito a liberdade do menor de
idade, assegurado na Constituicdo Federal e no artigo 16 do Estatuto da Crianca e do
Adolescente, com as regras da capacidade e da representagdo civil (CURY Janior,
2006, p.155).

Logo, é pungente a reducdo gradual e progressiva do poder familiar dos pais em
ascensdo a uma autonomia pessoal da crianca, na medida de seu amadurecimento e evolucao
fisica e psicoldgica, devendo ser protagonista de sua prépria vontade, em detrimento de mero
participe do desejo dos pais e responsaveis legais (Cury Junior, 2006).

Inclusive, cabe o destaque da jurisprudéncia do Brasil que convergéncia da

consolidacdo do melhor interesse da crianca, de acordo com situagdes e recortes especificos:

Ementa: Direito constitucional. Recurso extraordinario. Repercussdo geral.
Vacinagdo obrigatoria de criancas e adolescentes. llegitimidade da recusa dos pais
em vacinarem os filhos por motivo de convicgao filosofica. 1. Recurso contra
acorddo do Tribunal de Justica do Estado de Sao Paulo (TJSP) que determinou que
pais veganos submetessem o filho menor as vacinagGes definidas como obrigatérias
pelo Ministério da Salde, a despeito de suas convicgdes filoséficas. [...] 3. A
liberdade de consciéncia € protegida constitucionalmente (art. 5°, VI e VIII) e se
expressa no direito que toda pessoa tem de fazer suas escolhas existenciais e de
viver o seu proprio ideal de vida boa. E senso comum, porém, que nenhum direito é
absoluto, encontrando seus limites em outros direitos e valores constitucionais. No
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caso em exame, a liberdade de consciéncia precisa ser ponderada com a defesa da
vida e da salde de todos (arts. 5° e 196), bem como com a protecao prioritaria da
crianca e do adolescente (art. 227). [...] Em tais casos, ndo se caracteriza violacdo a
liberdade de consciéncia e de conviccdo filoséfica dos pais ou responsaveis, nem
tampouco ao poder familiar (Brasil, 2022).

Sendo assim, adotada essa premissa, as decisdes de salde, vem sendo um dos direitos
da personalidade, buscando-se, portanto, em que grau ou medida o poder familiar € legitima a
intervencdo dos pais para legitimar o ato juridico que envolva a pessoa incapaz em funcdo da
idade, bem como qual ¢ a responsabilidade dos pais em face das decisfes de salde.

No cenario internacional, a CDC foi incorporada e internalizada pelo Brasil através do
Decreto n® 99.710/1990".

Contudo, o cenério se agrava ainda mais quando de doencas terminais e incuraveis em
criancas, ocorrendo, com regularidade, um distanciamento do superior interesse das criangas
na oferta dos cuidados paliativos pediatricos e, por vezes, a instalacdo de medida fateis e de

mera obstinacao.

1.2 DA AUTORIDADE PARENTAL NOS CENARIOS DE SAUDE

O Poder Familiar encontra assento em arcabouco normativo civil-constitucional, é o
que se pretende demonstrar. De forma objetiva e direta, o conceito de “Poder Familiar”
encontra-se definido no art. 1.630% e seguintes do Cddigo Civel e, neste trabalho, denominado

“Autoridade Parental”, por ser conceito moderno das relacdes de direitos, conforme ensinam

Rosenvald e Braga Netto (2020):

Né&o faz sentido, em nossos dias, enxergar os filhos como sujeitos ao arbitrio dos
pais. Autoridade Parental, sim, mas ndo o arbitrio. Isso, contudo, néo significa, em
absoluto, esvaziar a autoridade dos pais - fundamental em tempos tdo sem regras.
Mas a palavra final serd dos pais, & luz da cultura familiar e dentro dos contatos
minimos de razoabilidade. Porém, quanto maior for o discernimento das criangas e
dos adolescentes, mas eles devem participar das solugdes que lhe dizem respeito.
(Rosenvald; Braga Netto, 2020, p. 1.660).

" https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/decreto/1990-1994/d99710.htm.

¥ Art. 1.630. Os filhos estfo sujeitos ao poder familiar, enquanto menores. Art. 1.631. Durante 0 casamento e a
unido estavel, compete o poder familiar aos pais; na falta ou impedimento de um deles, o outro o exercerd com
exclusividade. Paragrafo Gnico. Divergindo os pais quanto ao exercicio do poder familiar, é assegurado a qualquer
deles recorrer ao juiz para solucdo do desacordo. Art. 1.632. A separacdo judicial, o divdrcio e a dissolugdo da
unido estavel ndo alteram as relagdes entre pais e filhos sendo quanto ao direito, que aos primeiros cabe, de terem
em sua companhia os segundos.



https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/decreto/1990-1994/d99710.htm
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No mesmo sentido, Gustavo Tepedino observa que “a utilizagdo dogmatica de uma
estrutura caracteriza pelo bindmio do direito-dever, tipica de situacBes patrimoniais,
apresenta-se como incompativel com a funcdo promocional do poder conferido aos pais”
(Tepedino, 2006, p. 182-183).

Essa relagdo de autoridade, direcionada aos pais bioldgicos ou ndo, tem relacdo direta
com a pessoa no exercicio dessa fungdo (Cddigo Civil, art. 1.634 e incisos) e aos bens dos
filhos menores de dezoito (18) anos (Cddigo Civil art. 1.689 e s.). O exercicio dessa
autoridade parental € dos genitores; na falta ou impedimento de um deles, o outro o exercera
com exclusividade.

Cabe destacar a inexisténcia de hierarquia legal entre os pais (art. 1,634 do Cddigo
Civil), autorizando a qualquer um deles, no caso de divergéncia no exercicio da autoridade
familiar, o socorro de qualquer um deles recorrer ao Poder Judicidrio para solucdo do
desacordo, buscando a efetivagdo do melhor interesse da infante, aplicando-se os principios
fundamentais da Bioética, destacando-se, no caso, os principios da beneficéncia, nédo
maleficéncia, além disso o principio constitucional da parentalidade®.

O art. 1.634 é solar nas atribuicdes dos pais, dentre varias outras funcdes a de criacéo e
educacéo (inciso 1) dos filhos, e, no que se pretende debater no trabalho como objeto central, a
representa-los judicial e extrajudicialmente até os 16 (dezesseis) anos, nos atos da vida civil, e
assisti-los, apds essa idade, nos atos em que forem partes, suprindo-lhes o consentimento
(inciso VII), atraindo, portanto, o exercicio da autoridade parental de decisdo sobre a vida ou
a morte de seus filhos, em especial no caso de menores absolutamente incapazes (Dadalto;
Gozzo, 2022, p. 65), repita-se, objeto do presente recorte.

O termo utilizado no instituto processual € o termo “representar”, os filhos incapazes
e, em nosso ordenamento, sdo definidos aqueles que ndo atingiram os dezesseis (16) anos de
idade (Cddigo Civil art. 3°), devendo os pais agirem representando em nome deles 0s seus

interesses:

Este é o papel daquele que representa, seja qual for a for a espécie de representagao -
legal, voluntéria ou judicial. O representante age em nome do representado, nos
interesses dele, e ndo nos seus préprios. E isso é muito importante quando se trata de
filhos menores. Os pais precisam ter em mente que 0 menor € uma pessoa
independente deles, e cuja esfera juridica - pessoal e patrimonial, quando for o caso -
, deve ser protegida por eles. Essa protecdo implica, obviamente, que os interesses

% O principio da parentalidade responsavel, enunciado pelo §7°, do art. 226 da Constituicdo Federal de 1988,
traduz o conjunto de garantias titularizado pela prole, com acentuado destaque para o periodo da infancia e
adolescéncia, no sentido de receber daqueles aos quais incumbe seu cuidado no ambito familiar os recursos
necessarios a consolidacéo de sua personalidade, construcéo de sua identidade e autonomia.
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do menor sejam exercidos, em seu nome, por seus pais. Ndo cabe, em hipdtese
alguma, o exercicio do poder familiar para defesa de seus proprios interesses, por
mais que eles entendam ser o seu desejo, o que melhor poderia suceder ao filho.
Esse é o limite do poder familiar (Dadalto; Gozzo, 2022, p. 65).

Diante disso, a doutrina tem amadurecido e criticado o grande hiato na construgéo do
conceito de menoridade e incapacidade construido em um critério meramente etario,
conforme refletido nos arts. 3° e 4° do Cadigo Civil, nos quais os menores sao classificados
como incapazes, tendo mera variacao estabelecida em um grau de inabilidade para vida civil
conforme idade, que na verdade deveria ser focar melhor na capacidade de discernimento
desses agentes, recebendo severas e duras criticas da doutrina modera, devendo sofrer uma
forte reforma nos seus critérios de fixa¢do (Brochado; Rodrigues, 2021, p. 23).

Apesar da auséncia de mudanca e revisdo dessas tematicas, a crianga abandona o
antigo veéu de coisa e é alcada ao status de sujeito de direito, e ndo mais considerada mero
objeto de tutela, passando a autoridade parental e da familia ser pautada pela satisfacdo
integral desses direitos (Oliveira et al., 2022, p. 189).

O amparo constitucional encontra-se no art. 227 da Constituicdo da Republica do
Brasil, que determina ser “dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar a crianga, ao
adolescente e ao jovem, com absoluta prioridade, o direito a vida, a salde, a alimentacéo, a
educacdo, ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a
convivéncia familiar e comunitaria, além de coloca-los a salvo de toda forma de negligéncia,
discriminacdo, exploragdo, violéncia, crueldade e opressao” (Brasil, 1988).

Conforme demonstrado no capitulo 2 ao tratar do direito de criangas e adolescentes,
restou destacada obediéncia ao comando constitucional de respeito ao principio do melhor
interesse do menor. Sendo assim, como patamar de principio, € corolario da doutrina da
protecdo integral, ou seja, da necessidade de protecdo ao infante em um formato legal
(Barroso, 2016).

Né&o bastasse isso, o direito a vida adquire nova leitura diante da clausula geral de
tutela da dignidade humana, ou seja, a vida que se protege na Constituicdo ndo é a vida
meramente bioldgica, mas sim vida digna, o que permite a discussdo acerca do que seria vida
digna para o caso em debate (Oliveira et al., 2022, p. 189).

Ensina Dadalto e Affonseca (2018) que:

Entretanto, atualmente, o direito a vida adquire nova leitura diante da clausula geral
de tutela da dignidade humana, ou seja, a vida que se protege na Constituicdo nao é
a vida meramente bioldgica, mas sim vida digna, o que permite a discussdo acerca
do que seria vida digna para Charlie Gard. Pensando que o tratamento experimental
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desejado pelos pais de Charlie ndo tem qualquer comprovacgéo cientifica de sucesso,
é possivel afirmar que o menor ndo tinha chances de viver dignamente: era portador
de doenga incurdvel e terminal, e o melhor seria permitir que ele morresse com
dignidade (Dadalto; Affonseca, 2018, p. 19).

O uso dessa prerrogativa ndo e ilimitado e irrestrito, merecendo limites alicergados na
protecdo integral e no melhor interesse do menor. O caso Indy Gardy, que seré objeto do item
3, aborda, de forma clara, os limites éticos no investimento de terapias futeis e que, no atual
cendrio mundial, ndo podem ser mais tolerados, mesmo por genitores imbuidos por
sentimentos travestidos de protecéo.

Diante da incapacidade, entabulado pelo Codigo Civil, aos pais e representantes legais
recaem as decisdes nos cenarios de satde. Por inimeros fatores, além das questdes juridicas,
outras sdo pressupostos para presuncdo da autonomia dos pais, ensina Délio José Kipper

(2015) alguns motivos:

[...] A maioria dos pais é motivada pelos melhores interesses de seus filhos, deseja o
que é melhor para eles e toma decisdes que Ihes sdo benéficas; A motivacdo pelo
bem-estar de seus filhos leva os pais a fazer a melhor escolha para eles; Os pais t&m
insights privilegiados sobre as preferéncias e capacidades de seus filhos, em razéo da
proximidade com eles: O apoio dos pais tem significado clinico, melhorando a
recuperacdo do paciente; Os interesses dos membros da familia algumas vezes
entram em conflito, e alguns desses entes podem sofrer danos em consequéncia de
certas decisfes. Os pais normalmente estdo mais bem posicionados do que pessoas
de fora da familia para pesar os interesses em competicdo e tomar a melhor decis&o;
Os pais devem ter o direito de ver seus filhos crescerem de acordo com seus proprios
padrdes e valores e de transmiti-los a eles (Kipper, 2015, p. 42).

Outros doutrinadores destacam que essa autonomia merece vigilancia. Dare apud
Kipper (2015) destaca motivos para uma cautela na presuncdo da autoridade parental de

decisdo sobre saude dos filhos:

Mesmo que seja verdade, isso ndo implica que outros, como profissionais de saude,
também ndo sejam motivados pelos melhores interesses de seus pacientes; Bem-
motivados, mas clinicamente ignorantes ou inexperientes, 0s pais podem
simplesmente confundir o que sejam os melhores interesses do filho; Também os
pais podem ter outros interesses em conflito com os interesses da crianga, como, por
exemplo, os melhores interesses da familia como um todo ou os melhores interesses
de outro filho (Dare, 2009 apud Kipper, 2015, p. 43).

E ndo é apenas isso, apesar do poder delegado para autoridade parental ser exercido
pela figura dos pais, a crianga pode, diante de discordancia de sua vontade, se insurgir
contrariamente ao ato, em defesa da protecédo de sua autonomia, existencial e patrimonial (art.

1.692 do Cadigo Civil). A mesma ideia primaz encontra voz no art. 142 do Estatuto da



30

Crianca e do Adolescente, ja que a autoridade judiciaria dara curador especial a crianga ou
adolescente sempre que os interesses destes colidirem com os de seus pais ou responsavel, ou
quando carecer de representacao ou assisténcia legal ainda que eventual.

Os meios de protecdo estabelecem medidas de reprimenda no uso de um abuso dessa
autoridade, dentre eles: (i) extingéo (art. 1.635); (ii) da suspensdo da autoridade parental (art.
1.637) e destituicdo da autoridade parental (art. 1.638), ou da limitacdo da autoridade que sera
mais bem abordado a frente.

O Estatuto da Crianca e Adolescente, por ser um sistema normativo amplo, concentra
regras de todos os ramos do Direito, com o fito de concretizacdo e a efetivacdo da protecéao
integral e prioritéria das criancas (Eler, 2020). Destacam-se, no presente cenario, as relacdes
intimamente lastreadas a pessoa humana, sem prejuizo da protecao integral de que trata esta
Lei, assegurando-lhes, por lei ou por outros meios, todas as oportunidades e facilidades, a fim
de lhes facultar o desenvolvimento fisico, mental, moral, espiritual e social, em condi¢des de
liberdade e de dignidade (art. 3° do ECA) (Brasil, 1990).

As hipdteses de revisdo da autoridade parental sob a égide da perda e a suspenséo do
poder familiar serdo decretadas judicialmente, em procedimento contendo a ampla defesa e o
contraditério, nos casos previstos na legislacdo civil, bem como na hipGtese de
descumprimento injustificado dos deveres e obrigacdes a que alude o art. 22 (art. 24 do ECA)
(Brasil, 2002).

A violacdo do poder-dever pode resultar em responsabilizacdo por ato ilicito (art. 186,
CC) ou abuso de direito (art. 187, CC), além da suspensdo, destitui¢cdo ou extingdo do poder
familiar (art. 1.635, 1.637 e 1.68, CC), bem como a responsabilizag&o criminal por abandono
(art. 133, 244 e 246, CP) (Brasil, 1940). Sobre o abuso de poder nas questdes de salde, sera
objeto de topico proprio.

Ensina Fernanda Schaefer (2021) que esses deveres ndo dormitam apenas nas relagdes
de cunho patrimonial, tendo elasticidade nas relagcdes existenciais. Nesse mesmo sentido,
Maria Berenice Dias argumenta que “a esséncia existencial do poder familiar é a mais
importante, que coloca em relevo a afetividade do responsavel que liga pais e filhos,
propiciada pelo encontro, pelo desvelo, enfim, pela convivéncia familiar” (Dias, 2016, p.
461).

O uso irregular dessa autoridade nos cenérios de satde, em especial sobre o fim de
vida de criancas, & um debate pouco enfrentado pela doutrina, e, por motivos obvios, desperta

acalorados debates no ambito do Direito de Familia brasileiro, mas é também um ponto
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controverso entre a doutrina e jurisprudéncia, desde que, € claro, aja ocorréncia dos motivos
ensejadores (Dadalto; Gozzo, 2022).
Os atos ensejadores estdo alicercados no abuso de direito no exercicio da autoridade

parental, conforme ensina Gramstrup e Tartuce (2021):

[...] pode-se extrair que o abuso do poder familiar compreende as situages em que
o0s detentores daquele poder-dever excedem as balizas socialmente esperadas de sua
atuacdo e desviam-se das finalidades juridicas associadas a sua condi¢do de pais.
Podemos incluir aqui todos aqueles que ocupam posi¢Bes juridicamente
assemelhadas: guardiGes, tutores e curadores (Gramstrup; Tartuce, 2021, p. 2).

Todavia, 0 tema, por sua incipiéncia e atravessamentos outros, sofre com a acidez,

conforme também destacam Grampustup e Tartuce (2021):

no abuso do direito a pessoa justamente excede as fronteiras do exercicio de seu
direito, sujeitando-se as sancdes civis, que passam pelas perdas e danos aferiveis em
dinheiro. Existe uma linha ténue entre o abuso do direito (art. 187 do CC), e o abuso
do poder familiar (art. 1.630 do CC), sendo dificil e arriscado generalizar seus
diagnosticos, pois cada situacdo exige um detido exame e talvez seu Unico
denominador em comum seja que, de uma maneira ou de outra, em todas as
hipoteses de abuso sempre estara sendo comprometido o bem-estar psiquico e o0
interesse do menor (Madaleno apud Gramstrup; Tartuce, 2021, p. 3).

O tema ganha maior aspereza quando se pensa pela 6tica dos cuidados em fim de vida
relacionados a criancas, ndo por auséncia de normativas ou aparato técnico paras suas
decisbes, mas por atravessamentos de valores dos pais, familiares e ou até mesmo pela equipe
profissional.

N&o se pode omitir que o abuso de direito no cenario de saide foi recentemente
enfrentado por lgor Mascarenhas (2023), sob o prisma da figura do savior sibling e a
indignidade de concepcéo do filho cura e o abuso do direito.

Maria de Fatima Sa e Diogo Luma (2015, p. 12) questionam sobre a existéncia de um
“falso conflito entre principio de liberdade do sujeito e o principio da indisponibilidade da
vida, ou seja, questionam o que seria a vida. E, para esses autores, 0 conceito de vida precisa
ser desconstruido sob um novo prisma: sera que viver bem ¢ viver muito?” Na mesma voz,
questiona Roberto Beijato Junior (2018, p. 83) se “a vida seria um direito ou um dever
imposto?”’.

A questdo se expande quando do cenario de decisdes em crianga, Visto que no
exercicio da autoridade parental as decisdes nos processos de fim de vida sdo deslocadas para

esses agentes. A Resolucgédo 1.805/2006 do Conselho Federal de Medicina é clara em dizer que
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a suspensdo ou ndo de medidas que prolonguem a vida do paciente terminal deve estar de
acordo com a vontade da pessoa do seu representante legal, na funcdo de representar a
vontade do paciente, afinal, sdo os pais 0s mais afetados em conjunto com os familiares nas
situacOes de fim de vida.

Conforme ventilado nos tdpicos anteriores, a autoridade parental tem o escopo de
atendimento de um mandamento constitucional, refletido em outras normativas proprias e
reflexas, tendo um esvaziamento em sua antiga excentricidade absolutistas e agora séo
declinadas a efetiva aplicacdo ao melhor interesse da crianca, até mesmo uma solidariedade
social e comunitaria (art. 4, ECA'®), no alcance material, mas também de natureza espiritual e
social, destacando-se o dever do cuidado (art. 227 e 229, CF), no exercicio da paternidade
responsavel.

Ensina Fernanda Schaefer ao resgatar (2021) pontos relevantes no que
tradicionalmente o Direito de Familia contemplava aos pais o direito de coisificar os filhos,
como consequéncia da mais ampla privacidade familiar, tendo ocorrido uma mudanca do
cenario brasileiro com o advento da Constituicdo de 1988, conferindo a crianca a condicéo de
sujeito de direito, garantindo protecdo especial em razdo de sua vulnerabilidade e do
desenvolvimento de sua personalidade.

No campo da Bioética, “o respeito e a prote¢do da autonomia estdo historicamente
ligados a obtengdo do consentimento informado” (Eler, 2020. p. 91). Ensina ainda que, em
decorréncia de certos problemas de saude, a capacidade de entendimento pode ser
extremamente complexa, exigindo a compreensao de muitas informac@es técnicas, até mesmo
para pacientes mais independentes (Eler, 2020).

Segundo Paula Moura Francesconi (2021, p. 237), “as criangas sdo enquadradas como
potencialmente vulnerados, asseverando sua posicao o fato de poderem apresentar deficiéncia,
merecendo maior protecdo de interesse e garantias da observancia de sua autonomia na préatica
de atos existenciais, do exercicio dos direitos fundamentais da personalidade”.

Diante desse tipo de cenario complexo de saude, no cenario clinico, a nocdo de
autonomia pode ser mitigada, atraindo a consideracdo de familiares na tomada de decisdo
sobre os cuidados de saude. A doutrina destaca essa tutela, ao exemplo de Paula Moura

Francesconi (2021) nos cenarios de pesquisas clinicas:

10 Art, 40 - “E dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do poder pablico assegurar, com absoluta
prioridade, a efetivacdo dos direitos referentes a vida, a salde, a alimentacdo, a educacdo, ao esporte, ao lazer, a
profissionalizagdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria” (Brasil,
1990).
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A lei civil confere aos pais o dever de tutela dos menores, o que acaba por deixar a
cargo o poder de decisdo sobre a participagdo em pesquisas clinicas. Contudo,
mesmo que tecnicamente sejam 0s representados legais que concedem o
consentimento, as criancas e adolescentes ndo podem ser afastados da decisdo e
devem ser amplamente informados em linguagem prépria e por meio de amplo
dialogo acerca dos riscos e beneficios envolvidos na pesquisa (Pereira, 2021, p.
237).

O exercicio da autonomia caracteriza-se como uma projecao do principio da dignidade
da pessoa humana. A capacidade civil deve ser analisada sobre o prisma de uma autonomia
existencial, emergindo a desconstru¢do do sujeito abstrato para materializagcdo de um sujeito
real (teixeira; pereira, 2016).

Em decorréncia de sua natureza juridica relacionada aos direitos da personalidade, so
podem ser exercidos por seu proprio titular, ndo podendo o seu representante renunciar (art.
11, CC)*. Sobre esse recorte, Gustavo Tepedino (2004, p. 24) ensina a contemporaneidade da
doutrina destacando que os direitos da personalidade sdo “direitos atinentes a tutela da pessoa
humana, considerados essenciais a sua dignidade e integridade”.

Dadalto e William Pimentel (2021) destacam o debrucar da doutrina portuguesa sobre
o enfrentamento da capacidade juridica ndo escorada Unica e exclusivamente em um critério
etario, mas capacitista, possibilitando que a pessoa considerada juridicamente incapaz tenha
condicdes de manifestacdo de vontade, denominada de teoria do menor maduro'®. Para essa
doutrina, Dadalto e William Pimentel (2021, p. 291) destacam que “a menoridade ndo incide
por si, sobre a titularidade das situagdes subjetivas”, ocorrendo a limitagdo ou suspensao
apenas em situacOes especificas e concretas, o que, em salude, implica inferir as condi¢des de
discernimento.

A doutrina brasileira, apesar de incipiente, até mesmo em decorréncia da acidez do
debate, tem ganhado aderéncia e enfrentamento nesse mesmo entendimento, ndo apenas

meramente reducionista e etarista do Cédigo Civil (art. 3, 4 e 5, CC™):

1 Art. 11 — “Com excecdo dos casos previstos em lei, os direitos da personalidade s&o intransmissiveis e
irrenunciaveis, ndo podendo o seu exercicio sofrer limitagdo voluntaria” (Brasil, 2002).

120 presente recorte néo pretende analisar o regime de capacidades do menor, tendo como foco o debate centrado
na colisdo do melhor interesse do menor com a decisdo de salide dos pais. Para melhor compreensao da teoria do
menor madura, sugere a leitura do professor André Gongalo Dias Pereira. O consentimento informado na relagdo
médico-paciente. Coimbra. 2004.

13 Art. 3° -~ “S3o absolutamente incapazes de exercer pessoalmente os atos da vida civil os menores de 16
(dezesseis) anos. Art. 4° - Sdo incapazes, relativamente a certos atos ou a maneira de os exercer: | - os maiores de
dezesseis e menores de dezoito anos; Art. 5° - A menoridade cessa aos dezoito anos completos, quando a pessoa
fica habilitada a préatica de todos os atos da vida civil. Paragrafo Unico. Cessara, para 0s menores, a incapacidade”
(Brasil, 2002).
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A nocdo de capacidade deve ser atrelada ao discernimento e a responsabilidade que
dele advém, mas nao necessariamente a idade, pois, a maturidade pode ser alcangada
independentemente da faixa etaria, porque é adquirida a partir da experiéncia,
vivéncias e estimulos que o individuo recebe durante a vida (Rodrigues; Texeira,
2010, p. 48),

Nota-se, portanto, um caminhar tanto da doutrina, quanto do Poder Judiciario, mas
direcionados da limitacdo da autoridade parental as questdes relacionadas as guarda, pensé&o,
mas inexistentes ou incipientes relativos ao conflito de vontade envolvendo menores e seus
pais nos casos de saude (Dadalto; Pimentel, 2021).

Dadalto e William Pimentel (2021, p. 292) ainda afirmam que, possuindo condigdes
de manifestacdo livre esclarecida da crianca e estando em consonancia com a “indicacgao
clinica — ou seja, inexistirem duvidas médicas sobre o que deve ser feito —, ha a possibilidade
de afastar a opiniao dos pais, quica a possibilidade desta de ser solicitada”.

Todavia, diante dessa impossibilidade, a vontade dos pais deve ser considerada. Mas a
doutrina alerta sobre riscos, contaminacfes e atravessamentos na tomada de decisdo do
melhor plano de cuidados, ainda mais em situagdes de fim de vida.

O enfrentamento diante de cenarios de doencas ameacadoras de vida, em sua grande
maioria das vezes, transpassa a figura do paciente, atingindo todo o complexo familiar e,
diante disso, sendo bem possivel impregnar a vontade dos pais nos cenarios de dor e
sofrimento.

Ensina Kalline Eler (2020) que ndo se pode considerar como um problema exclusivo
do paciente, negligenciando os efeitos que a doenca pode provocar nos familiares,
especialmente nas mulheres das quais, tradicionalmente, se espera a providéncia do cuidado.
E ndo é apenas isso, surge no cenério a figura da autonomia relacional.

A autora destaca, ainda, que o importante, portanto, é:

a protecdo do paciente de abusos flagrantes, a batalha contra a subordinagéo familiar
ndo deve ser realizada a beira leito por profissionais que provavelmente sdo estdo
familiarizados com a dindmica familiar, antes maiores esforgos precisam ser
empreendidos no ambito sistémico da sociedade e das instituicbes médicas para
erradicar as atitudes de sua submisséo e de opresséo (Eler, 2020, p. 94).

Nesse recorte, portanto, surge o debate central sobre o tema enfrentado, o conflito
entre a vontade dos pais, investido na figura da representacédo, quando violam o seu melhor

interesse, ensejando a possibilidade de afastar o desejo dos pais.
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A possibilidade de conflito da autoridade parental e melhor interesse do menor torna
mais pungente quando se enfrenta a tematica de fim de vida e, no presente recorte, nos
cenarios de terapias futeis e de obstinacdo terapéutica.

Dadalto (2021) destaca que o desenvolvimento desenfreado das biotecnologias e dos
suportes a saude tem modificado o cenario em que a Medicina e a sociedade enfrentam as
doencas e, por via reflexa, a morte. O desenvolvimento de 6rgédos artificiais, farmacos e
procedimentos permitiu a possibilidade de viver, apesar de comorbidades complexas, mas,
também, dilata o prolongamento da vida meramente biologica em detrimento da vida em

sentido holistico e global, pois:

assim, diante da possibilidade de prolongar a vida bioldgica de modo indefinido,
surge a duvida sobre tomar decisbes em que envolvam obstinacdo terapéutica no
menor, notadamente quando este ndo possuir condi¢cBes de se manifestar, sem em
razdo da tenra idade, seja em razdo das condi¢do clinica. Nessas situagdes, € de se
perquirir se o direito de decidir é exclusivamente dos genitores/representante,
exclusivos, da equipe de saude, ou devem ser compartilhadas entre eles (Dadalto;
Pimentel, 2021, p. 294).

Contudo, por vezes, em decorréncia da inexisténcia de capacidade do menor para
decidir, a tomada de deciséo é transferida para os pais.

Igor Mascarenhas (2023)'*, em recente defesa de tese doutoral, na Universidade
Federal do Parand, aborda os limites da savior sibling e questiona a existéncia da necessidade
se perquirir se 0 exercicio da autonomia parental em contrariedade aos direitos da crianca e de

seus interesses:

A critica a préatica do savior sibling esta relacionada ao exercicio da autonomia em
contrariedade aos direitos do nascituro/concebido. Como o poder de deciséo,
tradicionalmente, repousa nas mdos dos pais que, por vezes, serdo também
responsaveis por consentir em nome do filho doente, ha um flagrante conflito de
interesses. De forma andloga ao entendimento do CFM em relagdo a recusa
terapéutica da mulher grévida, prevista na Resolucdo CFM n° 2232/2019, ha a
necessidade de protecdo de pessoa vulnerdvel cujos interesses ndao podem estar
sujeitos ao exercicio arbitrario da autonomia. Assim, insta questionar: é possivel
afirmar que a decisdo dos pais, ao optarem de forma racional, livre, informada e
consciente, valoriza os interesses do filho a ser concebido? (Mascarenhas, 2023, p.
81).

A Resolucdo CFM n° 2.232/2019, publicada em 16 de setembro de 2019, mencionada

por Mascarenhas em sua tese, destaca e normatiza em seara deontoldgica as normas éticas

% Tema: A regulamentacdo pelo Conselho Federal de Medicina da figura do savior sibling: uma anélise da
(in)dignidade de concepcéo de filho cura sob a perspectiva civil-constitucional Curitiba, 2023.



36

para a recusa terapéutica por pacientes e objecdo de consciéncia na relacdo médico-paciente.
Leia:

Art. 5° A recusa terapéutica ndo deve ser aceita pelo médico quando caracterizar
abuso de direito.

8 1° Caracteriza abuso de direito:

I — A recusa terapéutica que cologue em risco a sadde de terceiros.

Il — A recusa terapéutica ao tratamento de doenga transmissivel ou de qualquer outra
condicdo semelhante que exponha a populagdo a risco de contaminag&o.

§ 2° A recusa terapéutica manifestada por gestante deve ser analisada na perspectiva
do bindbmio mée/feto, podendo o ato de vontade da mée caracterizar abuso de direito
dela em relacdo ao feto (CFM, 2019).

Continua Mascarenhas (2023, p. 82), que “debate a autonomia da gestante e reconhece
a sua defesa, inclusive para fins de recusa terapéutica, porém fixa que a recusa terapéutica
pode ser rejeitada quando se caracterize como abuso do direito”.

A ideia central é a mesma nos casos de obstinacdo terapéutica, aplicando o abuso de
direito™ no exercicio da autoridade parental nos cenérios de futilidade terapéutica e de
obstinacdo. A protecdo no ordenamento juridico consagra, como dito, direito de protecdo
especial e a proibicdo de situacdes que atentem contra dignidade, invocando o principio do
melhor interesse e as situacdes de saude em fim de vida, sdo flagrantemente atentatorias
contra a dignidade do paciente, em especial nas situacdes em que existe a existéncia de atos
de obstinacdo terapéutica e de futilidade (Affonseca; Dadalto, 2018).

Logo, nos cenarios de obstinacdo terapéutica lastreados no exercicio da autoridade
parental, existe um nitido desajuste do direito outorgado na representacdo ou substituicdo,
legitimados em situacdes especiais pelo legislador. Portanto, essa autoridade parental,
personificada na autonomia parental ou autonomia relacional, ndo pode ser centrada no ilicito
e na intencdo de causar prejuizo a terceiros.

Mascarenhas retoma sobre o ato ilicito no exercicio:

O exercicio legitimo da autonomia ndo pode ser confundido com uma liberdade
absoluta para pratica de todo e qualquer ato. Ter um direito ndo justifica seu
exercicio sem limites. A vontade de uma parte aparentemente legitima para exercer

15 Para Pietro Perlingieri, (2006, 2006. p. 735): “O abuso ¢é exercicio contrario ou de qualquer modo estranho a
funcdo da situacdo subjetiva. Se o comportamento concreto ndo for justificado pelo interesse que impregna a
funcdo da relacdo juridica da qual faz parte a situacdo, configura-se o seu abuso”.

Cddigo Civil normatiza: Art. 186. Aquele que, por acdo ou omissdo voluntéria, negligéncia ou imprudéncia,
violar direito e causar dano a outrem, ainda que exclusivamente moral, comete ato ilicito. e Art. 187. Também
comete ato ilicito o titular de um direito que, ao exercé-lo, excede manifestamente os limites impostos pelo seu
fim econémico ou social, pela boa-fé ou pelos bons costumes.
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um direito ndo pode ser considerada absoluta, pois o uso inapropriado, exagerado ou
desmedido de um direito evidencia sua m utilizacdo (Mascarenhas, 2023, p. 84).

Nessa mesma posi¢do, Anderson Schreiber (2013) destaca que identificar o abuso do
direito ¢ uma forma de combater os “excessos do liberal-individualismo”. Sobre isso 0 CNJ
emitiu o Enunciado n® 139: “139 — Art. 11: Os direitos da personalidade podem sofrer
limitacGes, ainda que ndo especificamente previstas em lei, ndo podendo ser exercidos com
abuso de direito de seu titular, contrariamente a boa-fé objetiva e aos bons costumes” (CJF,
s/d).

Sob a Otica da Bioética de Protecdo, Fermin Roland Schramm (2008) destaca que 0s
sujeitos vulnerados (e ndo genericamente "vulneraveis™), sdo aqueles que ndo podem ou nédo
possuem condicdes de agirem autonomamente para que tenham suas potencialidades
protegidas. Portanto, a transferéncia de desejos outros que ndo o melhor interesse da crianca
no seu cuidado de saude e, até de sua morte, caracteriza-se, nesse cenario, COmo um exercicio
abusivo, na medida em que a autoridade parental encontra-se desvirtuada.

Até mesmo, conforme destaca Kalline Eler (2020), essa decisdo pode estar submetida
e alinhada com o luto e o sofrimento, ndo necessariamente ligada a uma nitida inten¢do do
impingir sofrimento ao filho, mas apenas um meio distorcido e ndo canalizado do sofrer,
devendo, sempre, merecer acolhimento, até mesmo porque a familia também é o foco dos

cuidados paliativos'®:

Nos casos em que o profissional da salde suspeita que o paciente esteja sendo
pressionado a aderir a sugestdo da familia, a melhor estratégia é criar um ambiente
propicio para uma tomada de decisdo mais harmdnica. No caso evidente de que o
paciente gostaria de estar livre de influéncias familiares, os profissionais podem
discutir com ele vérias estratégias para apoiar 0s seus interesses sem criar
animosidade familiar (Eler, 2020, p. 94).

Sendo assim, ndo ha autoridade parental dissociada do melhor interesse da crianca e
do adolescente, observada a teoria da protegéo integral.

18 Segundo o conceito mais atual da OMS, Cuidados Paliativos sdo uma “abordagem de melhoria da qualidade de
vida dos pacientes (adultos ou criancgas) e de seus familiares que enfrentam problemas associados a doencas que
ameacem a vida. Previne e alivia sofrimento por meio da investigacdo precoce, uma avaliacdo correta e do
tratamento da dor e de outros problemas fisicos, psicossociais ou espirituais” (WHO, 2020, s/p, tradu¢do minha).
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1.3 DA EVOLUCAO HISTORICA SOBRE O CONCEITO DE AUTONOMIA

A origem etimoldgica da palavra “autonomia” tem base latina, auto- para si; nomos -
norma. Portanto, trata-se de pressuposto em que o individuo estabelece sobre si, intimamente
atrelado a subjetividade individual, mas ndo somente, umbilicalmente ligados aos aspectos
sociais, culturais e religiosos (Dadalto, 2020). Ensina, ainda, que, apesar de ndo ser” um
fendmeno exclusivamente juridico, é de caracteristicas humanas, com reflexos juridicos,
tendo sido adotado como principio juridico” (Dadalto, 2020, p. 5).

Historicamente, apenas por breve digressdo, o termo era originalmente cunhado para
descrever o direito das cidades-Estados gregas e autogoverno, tendo sua modificagdo
substancial com o surgimento do iluminismo'’, onde o termo passou a ser atribuido aos
individuos (Eler, 2020).

Segundo Eler (2020), a ideia classica ganha corpo e lastro pela 6tica Kantiana:

de autonomia moral, segundo a qual os seres humanos podem dirigir suas agdes de
forma livre, independente das necessidades presentes do mundos da sensibilidade.
Na autonomia Kantiana, a vontade depende e é determinada apenas pelo dever,
sendo, entdo, o fundamento da dignidade da natureza humana e toda razdo nacional
(Kant, 2007 apud Eler 2020, p. 76).

Nos contextos de saude, o debate foi enfrentado pela concepcdo de autonomia
elaborada por Beauchamp e Childress (2012). A Bioética iniciada pelos autores, inebriados
pela principios do Relatério de Belmont (1978), teve como ponto alvo a conduta moral dos
profissionais de saude, sendo exigido respeito a autonomia dos pacientes com o destaque do
consentimento informado para os procedimentos em satde (Eler, 2020).

Outros debates pds-guerra surgem sobre o cenario da autonomia, inserindo o Estado
com aumento de sua atuacdo na esfera privada, priorizando uma justica material eclodindo em
relagOes regidas por principios como a funcdo social, suplantando a autonomia da vontade
pela autonomia privada (Dadalto, 2020).

No mesmo sentido, Amaral (2006) destaca que a autonomia da vontade esta ligada em
uma vontade psiquica, atrelando essa vontade de efeitos juridicos, noutra feita a autonomia
privada estd escorada na manifestagdo de vontade objetiva como fonte de efeitos juridicos.

N&o se pode deixar de destacar a posi¢do de Habermas, tendo como alicerce a ideia de
liberdade do individuo respaldada na formacdo da vontade e de opinides, na formacdo de

7 Optou pelos avancos na cadeia histérica da evolugdo do conceito, mas sem desprezo do conceito abordado por
Mill (2017, p. 387): “cada um ¢ o guardido apropriado de sua propria saide corporal, seja mental ou espiritual”.
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individuos livres e iguais, na busca de um interesse coletivos e abrangente a todos.
(Habermas, 2007).

Fato é que a autonomia privada € atualmente adotada e consolida a égide do Estado
Democratico de Direito (Dadalto, 2020).

Noutra feita, conforme destaca novamente Dadalto (2020), o conceito de autonomia
nédo pode ser visto pelas lentes da dignidade da pessoa humana, tendo sido al¢ado ao conceito
de principio fundamental Constitucional da Republica Federativa do Brasil. Nessa mesma voz

também destaca Farias (2000):

O principio da dignidade da pessoa humana refere-se as exigéncias bésicas do ser
humano no sentido de que o homem concreto seja oferecido recursos de que se
dispdem a sociedade para a mantenca de uma existéncia digna, bem como
propiciadas as condicBes indispensiveis para o0 desenvolvimento de suas
potencialidades. Assim o principio em sua causa protege varias dimensdes da
realidade humana, seja material ou espiritual (Farias, 2000, p. 63).

Sendo assim, uma adequada compreensao da autonomia nos cuidados em salde deve
reconhecer que as escolhas dos pacientes sdo forjadas em contextos sociais que acabam por
influenciar as decisoes finais (Eler, 2020, p. 84).

O ECA vai além, em seu artigo 7° destaca que a crianca e o adolescente tém direito a
protecdo a vida e a saude, mediante a efetivacdo de politicas sociais publicas que permitam o
nascimento e o desenvolvimento sadio e harmonioso, em condigdes dignas de existéncia. Esse
existir ndo € meramente bioldgico, é também digno e deve ser visto de forma holistica. Sendo
assim, apesar de uma priorizacdo do dever de protecdo integral gravitar sobre a figura dos pais
e responsaveis legais ela ndo € absoluta, sendo passivel de suspensédo e destituicdo do poder
familiar no caso de violacdo.

Todavia, a autonomia, quando aplicados os principios bioéticos atrelados a faixa etaria
pediétrica, perde grande parcela de seu significado, uma vez que, em criangas, em decorréncia
da auséncia de maturidade, a decisdo pode ndo estar presente, principalmente em casos de
bebés (Dadalto; Affonseca, 2018).
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1.4 FINITUDE HUMANA NO CONTEXTO DA PEDIATRIA E DO LUTO DO FILHO
IDEALIZADO

Oscar ¢ personagem ficcional criado pelo escritor francés Eric-Emmanuel Schimitt no
livro Oscar e a Senhora Rosa (Schimitt, 2003). Ao longo da narrativa em primeira pessoa, 0
menino conta que tem 10 anos, esta internado em um hospital e tem um cancer terminal.

Na obra ficcional, o personagem tem pleno conhecimento da gravidade de seu
diagnostico, discernimento para fazer suas préprias escolhas de poder decisorio que lhe é
negado, pelos médicos e pelos pais, isto é; pelos profissionais médicos que delegaram o poder
de decis@o aos genitores; e pelos pais, pela conspiracdo do siléncio perpetrada ao argumento
de uma protecdo e cuidado.

Oscar e a Senhora é uma obra da ficcdo, atraindo os debates iniciados nos capitulos
anteriores, a materialidade e o direito de inclusdo dos Cuidados Paliativos séo reais e
hodiernos. Com o advento da promulgagdo da ECA, fica reconhecida expressamente a
condicdo peculiar de crianca como pessoa em desenvolvimento, e assegura a priorizacdo
absoluta de seus direitos fundamentais, dentre eles a Protecéo Integral.

Todavia, apesar dos gloriosos destaques, a participacdo da crianga nos temas
relacionados aos direitos existéncias € diminuto ou inexpressivo, afastando-se, em muito, da
ideia geral talhada no art. 12 da Convencdo sobre Direitos das Criancas'®. Todos os direitos na
Convencao estdo intimamente ligados em uma perspectiva holistica e centrada na crianca.

N&o é possivel ter inicio neste topico sem recordar da adverténcia de Heloisa Helena
Barboza, na abertura do VII Congresso Brasileiro de Direito Civil, realizado no Rio de
Janeiro em 2018, intitulado “Direito e biotecnologia: Vivendo o futuro”, o qual atraiu
multiplas reflex6es. A premissa ventilada por Heloisa Helena pavimenta a velocidade das
mudancas sociais, juridicas e, no presente artigo, dos progressos biotecnolédgicos que afetam
diretamente as etapas do nascimento até sua finitude.

Nao bastasse isso, a provocagdo destaca que a “percepgao do futuro ndo se confunde
com um rompimento do passado, ao contrario, € a compreensdo de que é preciso ir adiante,
oferecer novas respostas, e apresentar novas indagagdes” (Schulman, 2023, p. 74). Além
disso, ensina Heloisa Helena Barboza que “sob o império da biopolitica, a for¢a do poder se

encontra na manutencdo da vida, e, para tanto, € preciso po-la em ordem, sustenta-la,

18 Explica Eler que o direito & participacdo, da forma disposta no ECA, limita-se ao direito a participacéo da vida
familiar (art. 16, V); participacdo da vida politica, que se da aos 16 anos (art. 16, VI) e a participagdo em
processos judiciais ou administrativos (art. 100, XII). (ELER, 2020, p. 37).
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assegura-la. Mas isso ndo pode ser feito a custa da autonomia e da dignidade do ser humano”
(Barboza, 2013, p. 18), atraindo a necessidade da introducdo de outras areas do Direito,
inclusive pelas lentes da filosofia, em especial de conceitos de biopolitica e biopoder.

A finitude da vida € algo inerente a condicdo humana, apesar das tentativas do
afastamento pelo intenso processo de globalizacdo intenso, e na protecdo dos vulnerados
(Schramm, 2008), por isso, 0 entorno da morte ndo pode estar a servico de pressdes da
biotecnociéncia de hoje, nem do futuro (Pessini, 2007). A finitude humana tem como radical o
substantivo “finitude”, atraindo uma caracteristica universal da condi¢cdo existencial da
humanidade, qual seja, de ter fim, diante de sua cristalina fragilidade, podendo adoecer e
morrer (Schramm, 2012).

Nossa cultura ocidental, atraves de certos pactos sociais, demonstra que a finitude da
vida de crianca e do adolescente é uma subversao de ordem natural da vida (Teixeira, 2020).
Estabeleceu na ideia social de que morte é evento relacionado ao envelhecimento, certo
evento decorrente do processo do viver, mais intimamente ligado ao adulto, em especial no
envelhecer, muito distante do cenario infantil (Parcianello et al., 2020).

As criancas e adolescentes sdo cuidadas, na Medicina, pela especialidade intitulada
Pediatria, uma palavra de origem grega (paidos: crianca e iatreia: processo de cura). Trata-se
da especialidade médica dedicada a assisténcia biopsicossocial da crianca, do nascimento até
a adolescéncia (Sociedade Brasileira de Pediatria, 2016).

Sendo assim, na pediatria dormita a ideia da finitude humana como sendo algo
antinatural. Os debates sdo expandidos com o0s avancos da biotecnociéncia (farmacos,
equipamentos e procedimentos) que possibilitam um prolongamento artificial da vida, em
nitido estiramento do processo de morrer ndo digno. A ideia escorada no milagre ou valores
ndo cientificos do cuidado dilatam a dor dos pacientes e dos genitores.

Ensina Heloisa Helena Barboza que nos cenérios de doencas graves e ameagadoras da
vida, aos pais defrontados com esse cenario avassalador ¢ quase impossivel se tomar “prover
0 vivido de alguma significacdo racional; e, portanto, se torna impossivel delegar aos pais,
conforme previsto em quaisquer procedimentos médicos de rotina dirigida a uma crianca, a
autorizagdo apos a tomada de decisdao” (Barboza et al., 2018, p. 145).

Sendo assim, a vida da pessoa humana ndo consiste apenas no seu patrimonio
individual, mas um contexto muito mais amplo, atingindo a sua psicosfera social. A
existéncia humana s6 encontraria validade a partir da sinergia com o0s demais interesses
sociais (Rocha, 2004. p. 173).
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Nesse contexto, a dignidade somente tem seu alcance quando da integracdo da pessoa
humana em todas as suas dimensdes. Nos ensinamentos de Maria S& Freire destaca-se a
“dimensao bioldgica”, como atinente ao aspecto fisico-corporal, e a dimensdo biografica, que
permite ao campo dos valores e crencas e opcdes (S4; Moureira, 2012, p. 110).

Cabe destacar as ligdes de Luciana Dadalto e Débora Gozzo (2021), onde afirma que a
obstinacao terapéutica ndo pode ser associada a boa morte, assim como a ortotanasia ndo pode
ser associada a eutanasia, inclusive a ultima, com proibicdo no Direito brasileiro.

Né&o € falar sobre a morte que atrai a morte. O que atrai a morte € viver muito (Appel,
2017). Nessa esteira, pensar numa boa morte €, sobretudo, pensar em uma jornada boa,
mesmo que curta, mas que destacando que morrer ndo € o oposto da vida, apenas uma fase

dela, e que merece ser respeitada.
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2 ABUSO DO DIREITO COMO FERRAMENTA PARA OBSTINACAO
TERAPEUTICA

2.1 CUIDADOS PALIATIVOS NO CONTEXTO PROTETIVO DO MELHOR INTERESSE
DA CRIANCA

Conforme abordado nos topicos anteriores, determinados tratamentos podem ser
considerados futeis, os cuidados paliativos ou de conforto, sendo entendidos como uma
abordagem ao sofrimento global, prestados por uma equipe multidisciplinar, que constituem
um beneficio médico para o paciente (Freire, 2015).

Apesar da dificuldade de estabelecer um preceito matriz sobre Cuidados Paliativos ,
sera adotado o conceito neste trabalho estabelecido (Organizacdo Mundial de Saude, 2020;
International Association for Hospice and Palliative Care, 2019), estabelecendo: (i) visdo dos
Cuidados Paliativos como uma abordagem de cuidado; (ii) indicagdo desta abordagem para
adultos e criancas que estdo gravemente doentes; (iii) foco no controle de sintomas e na
qualidade de vida; (iv) visdo holistica do paciente; (v) necessidade de cuidar, também, dos
familiares e cuidadores do paciente.

Os Cuidados Paliativos sdo uma abordagem de cuidados, necesséarias para a
consecuc¢do do Direito Humano e Constitucional a satde de criancas, adolescentes e adultos.
Ocorre que a World Hospice and Palliative Care Association (2020) estima que 56.8 milhdes
de pessoas precisam de Cuidados Paliativos a cada ano e que pelo menos 7% destas sao
criangas. E possivel extrair que no minimo 3.976 milhdes de criancas no mundo precisam de
Cuidados Paliativos Pediatricos. O documento estima que cerca de 6,2% destas criancas estéo
na Ameérica Latina, ou seja, mais de 241.000 pacientes necessitam de Cuidados Paliativos
Pediatricos.

No cenéario de pediatria, apesar de sua relagcdo intima entre os Cuidados Paliativos, 0s
Cuidados Paliativos Pediatricos demandam especificidades no seu cuidado de criangas com
doencas graves e irreversiveis, refletindo na dificuldade de sua implementacdo e efetivagéo.
Tais peculiaridades levaram a International Children's Palliative Care Network (ICPCN,
2022) a elaborar um documento intitulado “Carta de Direito de Criangas com perspectivas de
vida limitadas e em risco de vida”, que elenca dez direitos das criangas que precisam de
Cuidados Paliativos.

O documento destaca de forma clara o direito ao acesso, a participa¢do dos genitores

nos cuidados e nas decisdes, bem como o direito da crianca na participacdo de seu cuidado.
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Em que pese o reconhecimento e a possibilidade de inclusdo dos Cuidados Paliativos
aos direitos a vida e a saude das criangas, € comumente rotineira a confusdo dos cuidados de
fim de vida, em especial quando isso significa uma indicagéo clinica de retirada de suporte.

A fim de evidenciar a diferenciacdo entre Cuidados Paliativos e as praticas de
abreviacdo da vida, convencionou-se, no Brasil, a atribuicdo do termo “ortotanasia” ao
processo de morrer que ocorre quando o paciente estd sob Cuidados Paliativos (Dadalto,
2019). Na ortotanasia, aceita-se 0 tempo natural da morte, sem qualquer medida para sua
abreviacdo da vida, sem qualquer intervencdo de prolongamento (medicamentoso,
equipamentos ou outros meios). O objetivo é proporcionar a qualidade de vida por meio de
controle de sintomas e alivio da dor.

A ortotanasia é usada com frequéncia na doutrina e na jurisprudéncia brasileira como
sinbnimo de morte digna (Dadalto, 2019). Assume posicdo e pratica licita diante da
constitucionalidade da resolugdo 1805/2006 do Conselho Federal de Medicina (Conselho
Federal de Medicina, 2006), normativa que permite a suspensédo e a limitacdo de tratamentos
que prolonguem a vida do doente em fase terminal, sendo respeitada a vontade da pessoa ou
de seu representante legal.

Nesse meio tempo, o Conselho Federal de Medicina publicou um novo Cédigo de
Etica Médica (Conselno Federal de Medicina, 2018), estabelecendo como principio
fundamental que o médico evitard “em situacdes clinicas irreversiveis e terminais, o0 médico a
realizacdo de procedimentos diagndsticos e terapéuticos desnecessarios” e propiciara “aos
pacientes sobre sua atengdo todos os Cuidados Paliativos apropriados”, conforme sera
abordado em capitulo préprio.

N&o se pode deixar de destacar que os Cuidados Paliativos ndo se confundem com
eutanasia e suicidio assistido, praticas de abreviacdo da vida que sdo ilicitas no Brasil para
pacientes de quaisquer idades'®. Na eutanasia ocorre a morte provocada, antecipada por
compaixao no cenario de sofrimento diante de doengas ameacadoras da vida e de fim lento e
doloroso (Villas-Boas, 2017); o suicidio assistido € um termo usado para a abreviagéo da vida
feita pela propria pessoa — ajudada por outrem (médico ou ndo) —, que estd com uma doenca

grave, incuravel e/ou terminal (Dadalto, 2019).

19 Na legislacdo penal infraconstitucional, o atual cédigo penal (1940) n&o elenca de forma explicita e objetiva a
pratica da eutanasia. A criminalizagdo ocorre por meio da figura do “homicidio privilegiado” (artigo 121, §1° do
CP) e da “instigacao, induzimento ou auxilio ao suicidio” (artigo 122 do CP).
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2.2 OBSTINACAO TERAPEUTICA NO CONTEXTO INFANTIL E A VIOLACAO A
DIGNIDADE

O termo “obstinacdo terapéutica”, referido por parte da doutrina “encarnigamento
terapéutico” (Monteiro, 2006), é utilizado no ambito dos Cuidados Paliativos, nomeadamente
em Portugal. A Lei Portuguesa de Base de Cuidados Paliativos define como “Obstinagido
diagnostica e terapéutica” os procedimentos diagndsticos ¢ terapéuticos que s&o
desproporcionais e flteis, no contexto global de cada doente, sem que dai advenha qualquer
beneficio para 0 mesmo, e que podem, por si proprios, causar sofrimento acrescido Lei n.° 52
(Brasil, 2012).

Nesta mesma linha, foi alcangada por outros autores Silva et al. (2021):

A obstinacdo terapéutica ocorre quando ha um prolongamento desnecessario, que
ndo trardo beneficios para o paciente em fase terminal. Nessas situacdes, por falta de
familiaridade com todos os aspectos envolvendo a morte, o profissional de salde
pode experienciar a sensagdo de impoténcia e a frustracdo perante “cura” limitada de
seu paciente. Além disso, ela muitas vezes acredita que a morte precisa ser vencida e

isso, consequentemente, leva a prética da distanésia (Silva et al., 2021, p.799 ).

Taboada (2000) explica que existem 5 principios que devem ser analisados no cuidado
ao paciente diante do processo de morrer: (i) veracidade, no qual ¢ “fundamento das relagdes
interpessoais” (2000, p. 97), atraindo a necessidade informar a verdade ao paciente, mesmo
qgue a informacdo sobre o seu quadro seja irreversivel; (ii) proporcionalidade terapéutica,
atraindo o dever do profissional da saude em aplicar medida adequada ao caso concreto,
definindo em “utilizar todas as intervengdes médicas disponiveis, mas apenas aquelas que
oferecem a possibilidade razoavel de beneficio” (2000, p. 98); (iii) duplo efeito, onde o
tratamento pode ser bom e ruim; (iv) prevencdo, pois ao médico cabe o dever de prever as
possiveis complicacdes e prevenir os sintomas mais corriqueiros; (v) nao abandono, atraindo a
ideia que o medico deve estar ao lado paciente, mesmo diante de medidas terapéuticas
curativas, oferecendo o melhor plano terapéutico possivel.

O sofrimento é um conceito angular para se delimitar a ética pediatrica, contudo, essa
conceituacdo no cendrio de criangas e adolescentes € incipiente. Diante disso, a terminalidade
da vida em criangas ¢ adolescentes ¢ “mais do que um tabu, € uma dolorosa recusa em aceitar
que a infancia pode ser protagonista e espectador do morrer, ja que a racionalidade do
processo civilizador moderno traz a ideia do gozo da vida e da fruicdo de uma vida plena para

os pequeninos” (Wanquim, 2023, p. 10).
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A biotecnociéncia pode funcionar como um caminho para postergar e até evitar o fim,
gerando a obstinacdo terapéutica, também denominada distanasia, futilidade terapéutica e
esforco terapéutico. Todos tratam deste prolongamento artificial e indevido da vida bioldgica
(Dadalto, 2023) mas, no Brasil, o termo mais utilizado é a distanéasia.

A doutrina define distandsia como a morte que acontece de forma atipica, na
contemporaneidade traduzida como a morte prolongada, em que suportes artificiais sdo
usados mesmo quando flagrantemente futeis, desproporcionais, arrazoados e deflagradores de
maior sofrimento ao lentificar, sem, contudo, mudar o processo de morrer ja em curso (Villas-
Boas, 2017). No mesmo sentido, Santos (2008) acrescenta que o prolongamento desse
processo do morrer por meios de medidas e intervengdes com o objetivo de manutencéo da
vida sem considerar o sofrimento do paciente, sdo instrumentos que ndo consideram a
viabilidade de reversdo da doenca.

O autor Léo Pessini (1996) ensina:

O que entender por distanasia? O  Dicionario Aurélio traz a seguinte
conceituagdo: "Morte lenta, ansiosa e com muito sofrimento ". Trata-se, assim, de
um neologismo, uma palavra nova, de origem grega. O prefixo grego diste o
significado de "afastamento”, portanto a distanasia significa prolongamento
exagerado da morte de um paciente. O termo também pode ser empregado
como sindnimo de tratamento indtil. Trata-se da atitude médica que, visando salvar
a vida do paciente terminal, submete-o a grande sofrimento. Nesta conduta ndo se
prolonga avida propriamente dita, mas o0 processo de morrer. No mundo europeu
fala-se de “obstinacdo terapéutica”, nos Estados Unidos de “futilidade médica”
(medical futility). Em termos mais populares a questdo seria colocada da seguinte
forma: até que ponto se deve prolongar o processo do morrer quando ndo ha mais
esperanca de reverter o quadro? Manter a pessoa "morta viva" interessa a quem?
(Pessini, 1996, p. 1).

O autor destaca, ainda, que:

A expressdo "obstinacéo terapéutica" (I'acharnement thérapeutique) foi introduzida
na linguagem médica francesa por Jean-Robert Debray, no inicio dos anos 50, e foi
definida como sendo "o comportamento médico que consiste em utilizar processos
terapéuticos cujo efeito é mais nocivo do que os efeitos do mal a curar, ou indtil,
porque acura é impossivel e o beneficio esperado, € menor que os inconvenientes
previsiveis (Pessini apud Debray, 1992, p. 2-3).

N&o se pode deixar de destacar a posicdo de Beauchamp e Childress (2013),
considerando que o termo fatil tem assento nas situagBes nas quais 0 paciente estd em
processo irreversivel de morte e qualquer oferta terapéutica ndo fornece qualquer ou nenhum
beneficio fisiologico ou possibilidade de cura.

Resgatando os conceitos entabulados por Beauchamp e Childress, os mesmos séo

consistentes em ofertar uma estrutura para julgamento moral e tomada de decisdes ndo apenas
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para os profissionais da salde, mas para toda uma sociedade reside o dever na satisfacdo das
necessidades dos doentes, merecendo lembranca os principios da autonomia, beneficéncia,
justica e ndo maleficéncia. Em verdade, a distanasia ¢ “um nao cuidado” (Dadalto, 2023), pois
faz mal ao paciente e, portanto, viola os principios bioéticos da beneficéncia e da néo
maleficéncia. Logo, deve ser rechagada.

Para Schneiderman (2011), o paciente ndo pode ser considerado uma colecdo de
orgaos e células, nem mesmo meramente um individuo com desejos. O objetivo do tratamento
ndo é meramente causar um efeito em uma parte anatdmica, fisiolégica ou quimica do
paciente, mas causar um beneficio global.

Ensina Trau (1994) que o beneficio da terapia medicamentosa é o beneficio da pessoa
como um todo, de forma holistica, da pessoa humana existencial integrante pelos seus valores,
crencas, objetivos e capacidade para os realizar, ou seja, 0 impacto no seu plano de vida ou o
beneficio a longo prazo. Diante disso, a depender da idade ou da capacidade da crianga, as
questBes sdo mais sensiveis ainda, atraindo a de forma oportuna os dos cuidados paliativos.
Cabe destacar, ainda, outro cenario inexplorado, que € quando a obstinacdo terapéutica surge
nos cenarios de prescricdes sem qualquer tipo de fundamento ou a introducao de protocolos
sem adaptacdo ao caso concreto, além de objetivos meramente ligados ao consumo sem
justificacdo, eclodindo sequéncias de exames totalmente afastados do verdadeiro interesse do
paciente ou sem qualquer reconhecimento cientifico, surgindo no cenario denominado
“medicina defensiva”, uma vez que “muitas vezes surge como justificacdo a indesejavel
‘medicina defensiva’. A integridade profissional obriga os médicos a recusarem pedidos de
intervencgdes ndo benéficas, sem sentido, flteis ou contraindicadas” (Freire, 2015, p. 3).

Freire (2015, p. 3) continua alertando que a decisdo “deve ser partilhada e ndo ser da
iniciativa exclusiva do médico, o que constituiria um censuravel paternalismo. Da mesma
forma, ndo deve ser imposta pelo doente, 0 que corresponderia a um abuso de autonomia,
lesivo da liberdade do profissional”.

Destaca Cynthia Araujo (2020, p. 185) que, por vezes, a ideia de uma certa
permissividade estd escorada em um “direito a esperanga”, destaca ainda que depositar crenga
nos resultados de procedimentos sem qualquer comprovacdo cientifica ndo pode ser

confundido com consagracéo de saude:

Se ndo se pode considerar a esperanga como um elemento necessario da saude,
inclusive porque pode promover situagles contrarias a ela — e consequentemente,
também, a vida juridicamente tutelado-, sua apreensdo pelo Direito enfrenta a
contradicdo de se permitir que algo negativo ao bem-estar do individuo possa ser
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compreendido como positivo, a ponto de ser erigido ao status de direito (Aradjo,
2020, p. 185).

Araljo (2020, p. 114) retoma sua posicdo que a ideia de um direito a esperancga
fundando em uma mera expectativa sem base de comprovacdo é dar espaco para um
denominado “direito ao desespero”, quando tal argumento de um suposto direito a
manutencdo da salde ou manutencdo da esperanca de cura ou melhora ao longo prazo a
despeito de evidéncias.

Nas palavras de Pessini (1996, p. 3), “o paradigma de curar facilmente torna-se
prisioneiro do dominio tecnoldgico da medicina moderna”, quando, na verdade, 0 necessario
seria a introducdo dos Cuidados Paliativos. A idolatria que alimenta a vida fisica inclina a
tendéncia da medicina em prolongar a vida em condicdes inaceitaveis e inegociaveis, atraindo
a falsa ideia “a inabilidade para curar ou evitar a morte ¢ uma falha da medicina
moderna. A falacia desta logica é que a responsabilidade de curar termina quando os
tratamentos se esgotam” (Pessini, 1996, p. 3).

N&o apenas isso, os pilares dos Cuidados Paliativos sdo 4, destacando-se: a (i)
proporcionalidade terapéutica, segundo a qual existe um analise moral da conduta terapéutica,
baseada na efetividade e proporcGes aos meios utilizados e um resultado previsivel; (ii) o
segundo € o do duplo efeito, que dispGe acerca da necessidade de se averiguar a razao
proporcional entre os tratamentos que tenham duplo efeito; (iii) o da prevengédo, medida onde
se verifica possiveis complicac@es e intercorréncias; e (iv) o ndo abandono e tratamento da
dor, ndo pode abandonar o paciente, exceto em casos de objecdo de consciéncia, e deve
controlar a dor (Dadalto, 2013, p. 110).

Debora Diniz (2006), em seu artigo intitulado Quando a morte é um ato de cuidado:

obstinacgdo terapéutica em criangas, compara a obstinacao terapéutica com a tortura:

[...] A solicitacdo dos pais a Justica foi para garantir que o bebé, em caso de parada
cardiorrespiratéria, ndo seria submetido a ventilagdo mecanica e ndo seria internado
em uma UTI. Em outras palavras, a solicitacdo do casal visava a garantir que a
capacidade de respirar independentemente de uma maquina fosse o limite da
medicalizacdo do corpo do filho. Nos termos do casal, o pedido judicial seria a
garantia de que a independéncia respiratdria fosse o limite da tortura. Ndo mais ser
capaz de respirar era o sinal definitivo de que o curso da vida do bebé deveria ser
seguido sem a intervencdo técnica. Impor a ventilagdo artificial seria um ato de
obstinacdo terapéutica que apenas impediria por algum tempo que o ciclo natural da
curta existéncia do bebé segue seu rumo. O pedido dos pais de recusa de
procedimento médico baseava-se na compreensao de que a ventilagdo mecanica ndo
era um ato médico necessario para o tratamento do beb&, mas sim uma intervengdo
cruel que impediria a faléncia definitiva do corpo (Diniz, 2006, p. 5).
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Na seara juridica, o Enunciado 89 da Jornada da Saude do CNJ, aprovado na VI
jornada de Direito da Saude orienta que:

deve-se evitar a obstinacdo terapéutica com tratamentos sem evidéncias médicas e
beneficios, sem custo-utilidade, caracterizados como a relacdo entre a intervencéo e
seu respectivo efeito - e que ndo tragam beneficios e qualidade de vida ao paciente,
especialmente nos casos de doencas raras e irreversiveis, recomendando-se a
consulta ao gestor de salde sobre a possibilidade de oferecimento de cuidados
paliativos de acordo com a politica pablica (Brasil, 2014).

Na seara deontoldgica, conforme serdo mais bem explorados em capitulo proprio, 0s
arts. 35 e 41 do Codigo de Etica Médica e a Resolucdo 2.156/2016 do CFM, que trata dos
critérios de admissdo do paciente em Unidade de Terapia Intensiva, destacam “com doenca
em fase de terminalidade, ou moribundos, sem possibilidade de recuperacao” (Brasil, 2016).
Em geral, esses pacientes ndo sdo apropriados para admissdo na UTI (exceto se forem
potenciais doadores de 6rgdos). No entanto, seu ingresso pode ser justificado em carater
excepcional, considerando as peculiaridades do caso e condicionado ao critério do médico
intensivista.)

Neste contexto, destacam-se os debates bioéticos relacionados a humanizacdo do
processo de morte digna, distanciando-se de medidas fateis, e a admissdo da finitude da vida
(Teixeira, 2020), em especial nos cenarios de criancas, delegando ao profissional da satde o
dever de ndo propagacao dos procedimentos ligados a obstinacéo terapéutica.

Importante destacar, de forma solar, que o objetivo nunca foi ou sera uma
revitalizacdo do paternalismo médico, mas, sim, um maior protagonismo do paciente,
respeitando o seu melhor interesse e, no caso da crianca e do adolescente, a sua protecao

integral (Waquim, 2022). Dadalto e Savoi reforgam a mesma posigéo:

pelos principios exarados, é possivel perceber que a filosofia por detras do cuidado
com o paciente em fim de vida afasta-se do modelo paternalista anteriormente
discutido, pois funda-se no ideal de que a vida que se esta no fim pertence ao sujeito
biogréfico, que merece ser cuidado e, respeitado para que encerre a existéncia de
forma digna, lembrando aqui o conceito de vida/morte digna é pessoal (Dadalto;
Savoi, 2017, p. 162).

Portanto, o cuidado protagonizado deve ser minimamente horizontalizado, priorizando
e considerando a capacidade de decisdo da crianga na tomada de decisdo compartilhada e

manifestacdo de vontade no processo decisorio do seu plano terapéutico. A pavimentagdo
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encontra amparo no ECA, e em algumas situacdes, conforme o art. 157, § 3 do ECA%, bem
como o Enunciado 138 da 111 Jornada de Direitos Civil*'.

Cabe destacar que a inclusdo ao §3° do Art. 157 ocorreu apenas em 18 de maio de
2022, pela lei 14.340, demonstrando como € incipiente e precoce os debates sobre a inclusao
da crianga no seu processo de autocuidado e escolha de sua propria vida.

J& no recorte da Bioética Clinica contemporénea em fixar limites a mesma tem
preocupado em estabelecer os limites onde um tratamento se torna futil, desnecessario ou

mesmo lesivo a dignidade do paciente:

A questdo de fundo é definir quando uma determinada intervencdo médica ndo mais
beneficia o doente em estado critico, terminal, em estado vegetativo persistente, ou o
neonato concebido com serissimas deficiéncias congénitas, e torna-se, portanto, futil
e inatil. A insisténcia em implementa-la vai resultar numa situacdo que
caracterizamos como distanasia (Pessini, 2007, p. 163).

A paciente vitima de obstinacdo terapéutica é levada a sofrimento extremo, devido ao
excesso de medicamentos e procedimentos aos quais € submetida sem qualquer viabilidade

técnica de reversibilidade do processo de morrer:

Podemos ser sim curados de uma doenca classificada como mortal, mas ndo de
nossa mortalidade. Quando esquecemos disso, acabamos caindo na tecnolatria e na
absolutizacdo da vida bioldgica pura e simplesmente. E a obstinacio terapéutica
adiando o inevitavel, que acrescenta somente sofrimento e vida quantitativa,
sacrificando a dignidade (Pessini; Barchifontaine, 2014, p. 455).

O que se busca evitar ¢ que “um grupo de criancas padecem enfermas em leitos de
Unidade de Terapia Intensiva (UT]I), sujeitas a vontade do Estado, da familia e da equipe de
saude, onde a obstinagdo terapéutica parece ser regra.” (Parcianello; Monsores; Maluf, 2020,
p. 3).

Portanto, a violag¢do ao intimo da criancga, ao retirad-la do debate sobre o seu proprio

cuidado de saude, sempre foi grave e se torna, todos os dias, cada vez mais grave. Isto porque

%0 Estabelece o0 artigo Art. 157: “Havendo motivo grave, poder4 a autoridade judiciaria, ouvido o Ministério
Publico, decretar a suspensdo do poder familiar, liminar ou incidentalmente, até o julgamento definitivo da causa,
ficando a crianga ou adolescente confiado a pessoa iddnea, mediante termo de responsabilidade. [...] § 3° A
concessdo da liminar sera, preferencialmente, precedida de entrevista da crianga ou do adolescente perante equipe
multidisciplinar e de oitiva da outra parte, nos termos da Lei n® 13.431, de 4 de abril de 2017. (Incluido pela Lei
n° 14.340, de 2022)” (Brasil, 1990).

2! Enunciado: A vontade dos absolutamente incapazes, na hipétese do inc. | do art. 3° é juridicamente relevante na
concretizacdo de situacBes existenciais a eles concernentes, desde que demonstrem discernimento bastante para
tanto.


https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2015-2018/2017/Lei/L13431.htm
https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2019-2022/2022/Lei/L14340.htm#art4
https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2019-2022/2022/Lei/L14340.htm#art4
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a antiga coisificacdo da crianca foi superada pelas normas contemporaneas que conferem a
crianga o status de sujeito de direitos.

Em andlise hodierna a crianca, que deve ter seus direitos fundamentais protegidos e
respeitados, € uma pessoa ja com habitos de participacdo, conforme evolucdo dos tempos que
concebe a crianga por sua dimensdo individual, o que passou a ser levado para as relagoes
familiares e escolares (Eler, 2020).

Logo, a crianca alcada com sujeito de direitos ¢é afastada da ideia de sua antiga persona
da coisificacdo da infancia que cunhava a infancia. Ensinam Custdédio e Moreira (2015) que
“a coisificagdo da infancia consiste na situagdo em que as criancas ¢ os adolescentes sdo
tratadas como coisas, como se fossem objetos de dominio dos adultos” (Custodio; Moreira,
2015, p. 80-85).

Na, coisificacdo, segundo Moreira (2020), omitem-se os direitos estabelecidos na lei e
as condigdes que garantem 0s sujeitos, resultantes do tratamento de criancas e
jovens, como objetos e da comercializacdo de pessoas explorada.

Ademais, o direito a vida adquire nova leitura diante da clausula geral de tutela da
dignidade humana, ou seja, a vida que se protege na Constituicdo, ndo é a vida meramente
biolégica, mas sim uma vida digna (Dadalto; Affonseca, 2018). Deste modo, se inexiste
tratamento médico capaz de recuperar o estado de salde, realizar tratamentos ditos curativos —
sabendo que ndo terdo o conddo de, no caso concreto, curar — é obstinacdo terapéutica
(Parcianello; Monsores; Maluf, 2020).

Esclarece Heloisa Helena (2018) que o “desejo de tratar” por parte de um medico a
qualquer cenario tem explicacdo unicamente por valores, paixGes e ambicdes que estdo
distantes na escala de prestigio ou de interesse, sem qualquer correlacdo de onde estd a
vontade das criangas nesses cenarios, ndo podendo ceder a vontade dos pais, também
influenciada por sentimentos outros do que o melhor interesse das criangas nos cenarios de
doencgas irreversiveis.

Apesar de ndo ser o recorte proposto, ndo € possivel ndo sinalizar que doutrina
moderna tem entendido pela responsabilizacdo civil dos pais sobre violagdo nos temas
relacionados a direitos existenciais e sanitarios, dentre eles estdo o abandono afetivo, o
exercicio abusivo da autoridade parental, a auséncia de registro dos filhos e até mesmo a nédo
vacinacdo das criancas (Dadalto; Gozzo, 2022). Maria Celina Bodin (2006, p. 183) ensina
“como filhos menores ndo estdo em condi¢des de se proteger por si sés, o legislador e o juiz

tomam a si 0 encargo de tutela-los em face de todos, inclusive dos proprios pais”.
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No cenério da obstinacdo terapéutica dos filhos ndo seria diferente, isto € o que nos
ensinam Luciana Dadalto e Débora Gozzo (2022), no qual me filio e engrosso a plateia:

[...] ainda ndo h& no Brasil reflexdes juridicas sobre a existéncia de tal
responsabilidade, quando da obstinacdo terapéutica do paciente menor é feita a
pedido dos pais. Se é certo que ndo restam dlvidas acerca da responsabilidade
parental, a discussdo no Brasil sobre a responsabilidade civil na distanasia é restrita
a responsabilidade do profissional de sadde. Luciana afirma que o dano é claro na
obstinacao terapéutica e que ele, juntamente com a necessidade de repara-lo e de
preveni-lo, formam o arcabouco juridico da responsabilidade civil do profissional.
(Dadalto; Gozzo, 2022, p. 69-70).

A linha mestra € solar, inclusive por espelhamento, que 0s mesmos argumentos devem
ser estendidos aos pais, como pressuposto basilar da responsabilidade ligada diretamente ao
dano ocorrido e sua prevencdo. Aos pais, quando da solicitacdo de medidas de futeis ou de
obstinacdo para os profissionais da saude, ndo estdo apenas ignorando o principio da
dignidade da pessoa humana, mas também ao principio do melhor interesse da crianca e, nas

palavras de Luciana Dadalto e Débora Gozzo (2022), estéo:

guerreando com a morte, como ela se ndo fosse um fato natural. E se é verdade que a
dor dos pais € compreensivel, é também verdade que esse penar ndo pode ser usado
para gerar ainda mais sofrimento ao menor, causando-lhe, assim, um dano. Sim,
haverd dano, posto que ao requerem o tratamento acabem por violar direitos
constitucionais do menor (Dadalto; Gozzo, 2022, p. 70).

Logo, a obstinacdo terapéutica deve ser vista como violadora da dignidade da crianca e
do adolescente. Significa dizer que praticas distanasicas devem ser proibidas e, quando feitas,

punidas, mas, em especial, prevenidas.

2.3 CONFLITOS ENTRE PAIS / RESPONSAVEIS LEGAIS E CRIANCAS /
ADOLESCENTES NA TOMADA DE DECISAO EM CUIDADOS PALIATIVOS

Com o caminhar do conhecimento e dos avangados debates de criangas com
dependéncia da biotecnologia, portadoras de doencas graves, debilitantes e progressivas, além
de casos agudos e refratarios a terapéutica, alcancou o entendimento de que os tratamentos

sdo complementares e integrados (Piva; Lago, 2011).
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Figura 1 — Representacdo ilustrativa de paciente com doenga terminal e irreversivel
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Fonte: Jefferson P. Piva, Pedro Celiny Ramos Garcia e Patricia M. Lago (2011, p. 116).

Cabe destacar a leitura acurada do art. 1.637, sinalizando a existéncia de limites e os
efeitos do abuso da autoridade parental.

Bruna Waquim (2022, p. 9) explica que a terminalidade da vida em criangas
transcende a ideia de tabu, ¢ uma “dolorosa recusa em aceitar que a infancia pode ser
protagonista e espectadora do morrer”. Vida hodierna cria um falso véu sobre a ideia do
morrer na infancia.

Nos contextos envolvendo criangas, a aplicacdo dos cuidados paliativos é essencial,
uma vez que aborda de forma ideal a satisfacdo das necessidades de uma populacdo
heterogenia de criancas e de seus familiares diante as doencas ameacadoras da vida (Waquim,
2022).

Destaca Parcinello (2020 apud Waquim, 2021, p. 10), destacando que a oferta de
Cuidados Paliativos quando bem aplicada é dignificador, “ja que ndo ¢é possivel alterar os
eventos que levam a eventual deterioracdo e morte, o cuidado adequado pode diminuir o
sofrimento, em respeito as exigéncias da dignidade humana, dos direitos humanos, da
vulnerabilidade e integridade desse ptblico”.

Todavia, diante da complexidade que envolve os Cuidados Paliativos Pediatricos, €
comum o surgimento de conflitos entre a equipe de salde e os pais, notadamente diante de
posturas distanasicas dos genitores, ou até mesmo entre 0s proprios genitores. E necessario

dizer que inexiste hierarquia entre genitores conforme inteligéncia do art. 1.634 do CC?.

22 Art. 1.634. - “Compete a ambos os pais, qualquer que seja a sua situacdo conjugal, o pleno exercicio do poder
familiar, que consiste em, quanto aos filhos” (Brasil, 2002).



54

Cabe destacar a leitura acurada do art. 1.637, sinalizando a existéncia de limites e 0s
efeitos do abuso da autoridade parental:

Art. 1.637. Se o pai, ou a mde, abusar de sua autoridade, faltando aos deveres a eles
inerentes ou arruinando os bens dos filhos, cabe ao juiz, requerendo algum parente,
ou o Ministério Publico, adotar a medida que Ihe pareca reclamada pela seguranca
do menor e seus haveres, até suspendendo o poder familiar, quando convenha
(Brasil, 2002).

Cabe destacar que a perda do poder familiar encontra liame com a violacdo de

inimeros direitos da personalidade:

Art. 1.638. Perdera por ato judicial o poder familiar o pai ou a mée que:

| - castigar imoderadamente o filho;

Il - deixar o filho em abandono;

I11 - praticar atos contrarios & moral e aos bons costumes;

IV - incidir, reiteradamente, nas faltas previstas no artigo antecedente.

V - entregar de forma irregular o filho a terceiros para fins de adogdo.

Paragrafo Unico. Perdera também por ato judicial o poder familiar aquele que:

| — praticar contra outrem igualmente titular do mesmo poder familiar: a) homicidio,
feminicidio ou lesdo corporal de natureza grave ou seguida de morte, quando se
tratar de crime doloso envolvendo violéncia doméstica e familiar ou menosprezo ou
discriminacéo a condi¢do de mulher; b) estupro ou outro crime contra a dignidade
sexual sujeito & pena de reclusdo;

Il — praticar contra filho, filha ou outro descendente:

a) homicidio, feminicidio ou lesdo corporal de natureza grave ou seguida de morte,
quando se tratar de crime doloso envolvendo violéncia doméstica e familiar ou
menosprezo ou discriminacdo a condigdo de mulher;

b) estupro, estupro de vulneravel ou outro crime contra a dignidade sexual sujeito a
pena de reclusdo (Brasil, 2002).

(13

lara Antunes de Souza e Luciana Fernandes (2022, p. 86) destacam que “a
problematizacéo se configura, portanto, na ocorréncia de uma divergéncia dos interesses entre
0 desejo dos pais (ou no caso de divergéncia entre os genitores) e o melhor interesse da
crianga na diretriz ao direito de morrer digna dos filhos”, ponto central dessa pesquisa. Para

iSS0, ensina Rosa Martins (2009) que:

A conciliagdo entre as duas exigéncias, aparentemente contraditorias, do
reconhecimento da crianga como sujeito de direitos e do reconhecimento do direito
dos pais de educar os filhos ndo pode deixar de requerer um novo modo de exercicio
das responsabilidades parentais. Tal novo modo de exercicio deverd privilegiar a
fungdo educativa como principal linha de forga das responsabilidades parentais e,
nessa medida, adapta-la ao reconhecimento do filho como préprio sujeito de direitos
dotado de uma autonomia progressiva. Assim, os pais, no desempenho da funcéo
educativa, deverdo acompanhar o processo de desenvolvimento do filho,
concedendo-lhe progressivamente cada vez mais e maiores espacos de autonomia,
ou seja, dirigindo cada vez menos sua educagao. Tal acompanhamento traduzir-se-4,
por exemplo, no pode-dever de ouvir o filho relativamente a todos os assuntos que
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Ihe digam diretamente respeito e no poder dever de estimular sua participacdo no
processo de deciséo (Martins, 2009, p. 94).

Portanto, a autoridade parental encontra limitagcdes expressas quando da colisdo com o
melhor interesse do paciente-crianca, seja com a renincia a um procedimento fatil ou a
solicitacdo de uma medida de obstinacdo sem qualquer amparo justificavel no plano
terapéutico da crianga, especialmente nos contextos de finitude, é passivel de reprimenda.

Retorna-se ao ponto central, que as decisdes tomadas em contextos de criangas em
processo de finitude sdo dolorosas e afetam de forma direta e excruciante por vezes 0s pais

que, repita-se, também merecem acolhimento. Nos ensinamentos de Maria Celina Bondin:

Com o sustenta a melhor doutrina, a capacidade de agir em matéria existencial ndo
pode ser aferida da mesma forma como se mensura a capacidade para pratica de atos
civis de natureza patrimonial. Tampouco parece razodvel atualmente atribui-se a
alguém a titularidade de uma situacdo existencial (rectius, de um direito
fundamental) sem Ihe conceder a capacidade de exercicio (Bondin, 2018, p. 516-517

).
Nesse mesmo pensamento, [ara Souza e Luciana Berlini (2022, p. 88), ensinam que “¢
compreensivel que o processo de tomada de decisdo relativo & saide de um filho em estado
terminal seja extremamente dificil para os genitores”, mas, ndo pode ser permitido por

violacdo ao poder-dever da autoridade parental.

Figura 2 — Papel dos Cuidados Paliativos durante a doencga e o luto
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Fonte: Azevedo et al. (2015, p. 24).



56

Ho (2008) pondera que os profissionais da salde devem observar com cautela as
decisfes de um paciente sdo tomadas desembaracadas de pressoes e desejos de familiares. No
cenario de uma crianca que ndo fala, por exemplo, a tomada valorativa é exclusivamente dos
pais, que pode estar atravessada por sentidos objetificados dissociados dos interesses do
paciente-crianca:

Eler (2020) destaca a necessidade de uma percepcdo inflexivel da familia em
considerar o bem-estar do paciente pode indicar sinais de negligéncia e abuso de direito,

atraindo, as implicac6es diretas do Resolugéo 2.232/2019:

Art. 5° A recusa terapéutica ndo deve ser aceita pelo médico quando caracterizar
abuso de direito.

§ 1° Caracteriza abuso de direito:

| - A recusa terapéutica que cologque em risco a saude de terceiros.

Il - A recusa terapéutica ao tratamento de doenca transmissivel ou de qualquer outra
condicdo semelhante que exponha a populagéo a risco de contaminagéo.

§ 2° A recusa terapéutica manifestada por gestante deve ser analisada na perspectiva
do bindbmio mée/feto, podendo o ato de vontade da méae caracterizar abuso de direito
dela em relacéo ao feto (Brasil, 2019).

A literatura internacional destaca a importancia de uma abordagem compassiva em
relacdo a negacgdo dos pais diante do fim de vida de seus filhos. Isso porque as criangas ja
comegam a existir antes do nascimento, sendo predominantemente imaginarias, e espera-se
que elas cumpram, reparem e preencham lutos, saudades, destinos e sentimentos de perda dos
pais (Bydlowski, 2007).

Mannoni ensina que “a irrup¢do na realidade de uma imagem de corpo enfermo
produz um chogue no momento em que o vazio era preenchido por um filho imaginério, eis
que aparece o ser real que, pela sua enfermidade, vai renovar o0s traumatismos e insatisfacoes
anteriores” (1991, p. 2-4). E crucial compreender, portanto, que a doenca de um filho afeta a
méde em um nivel narcisico, resultando em uma perda repentina de todas as referéncias de
identificacdo, o que pode levar, como resultado, a comportamentos impulsivos.

Freud esclarece que o luto ¢ “a reacdo a perda de uma pessoa amada ou de uma
abstracdo que ocupa seu lugar, como patria, liberdade, um ideal, etc.” (Freud, 2010, p. 170)
Logo, “os pais estdo diante da perda de um ideal, uma ferida narcisica reaberta
constantemente pela presenca da crianga. A questdo fundamental € que o objeto de amor
desses pais desapareceu e nada mais sera como antes e nada serd como tinha sido imaginado e
esperado” (Oliveira et al., 2022, p. 185).

Considerando os obstaculos envolvidos, € importante que a decisdo dos pais seja

cuidadosamente avaliada em relacdo a possibilidade de violagbes do principio superior
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interesse da crianca na questdo da salde, especialmente no contexto de diagnosticos
relacionados a doencas ameacadoras da vida.

Portanto, é necessario refletir sobre como o Direito deve atuar diante da discordancia
entre os pais e profissionais de saude no plano de cuidados infantis, especialmente em
prognosticos negativos. Levando em consideragdo essas nuances na analise do
comportamento dos responsaveis legais, sugere-se uma avaliacdo critica sobre a possivel
malversacao parental que prejudica o bem-estar da crianca (Amarilla, 2021), principalmente
nos casos relacionados ao fim de vida e a manipulacdo inadequada do poder parental.

Por vezes, apesar de toda as tentativas de composicdo, ndao sendo possivel um
equilibrio a superacdo das divergéncias, sera o caso de socorro do Poder Judiciario para

suprimento judicial, conforme define o art. 1.567 do CC.:

Art. 1.567. A dire¢do da sociedade conjugal serd exercida, em colaboracdo, pelo
marido e pela mulher, sempre no interesse do casal e dos filhos. Paragrafo Unico.
Havendo divergéncia, qualquer dos conjuges podera recorrer ao juiz, que decidira
tendo em consideracéo aqueles interesses (Brasil, 2002).

Todavia, por inUmeros motivos, a doutrina tem posicdo consolidada que o Poder
Judiciario ndo é o melhor local para os debates, seja por demora nas decisdes judiciais, seja
pelo sofrimento perpetrado nos cenarios de terminalidade para todos os envolvidos, além da
auséncia de qualquer debate nesse contexto. Na perspectiva de lara Souza e Luciana Berlini
(2022, p. 92), ndo se pretende afastar ou excluir possiveis diferencas entre os genitores, mas
prestigiar o exercicio da autoridade parental ndo “na conveniéncia dos pais, mas em prol dos
bem-estar e do melhor interesse dos filhos”, devendo ocorrer um bom senso entre a garantia a

autonomia e a dignidade do filho na promocao de uma morte digna.

2.4 FERRAMENTAS DE INCLUSAO DA CRIANCA E A TOMADA APOIADA

Nos temas relacionados diretamente com a Bioética Clinica existem inGmeras
ferramentas capazes de fornecer a toma de decisdo e apoio na decisdo compartilhada.
Contudo, no presente feito serdo utilizadas duas: a Tomada de Decisdo Compartilhada (TDC)
(Albuquergue, 2016) e a denominada Zona de Discri¢ao Parental (ZPD).

A TDC tem como base os artigos 12 e 13 do Comité sobre os Direitos das Criangas da
ONU (2013) e Decreto 99.710/90, e sdo parte da premissa de que toda decisédo sobre o que

afeta direta ou indiretamente a vida da crianca e do adolescente deve contar com sua
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participacdo sempre que sua capacidade de discernimento seja compativel (maior ou menor
grau conforme as capacidades, em especial nos contextos de saude, permitindo a interacdo do
paciente, que tem o direito de participar da tomada de decisdo no contexto do seu plano de
cuidado.

Segundo o Comité mencionado, essas habilidades estdo ligadas a capacidade das
criancas e adolescentes de tomar decisdes independentes e compreender e expressar suas
préprias vontades sobre seus interesses mais importantes.

No cenario ético, aos exemplos da pesquisa, destacando a participacdo do menor sobre
as decisdes relacionadas ao corpo fisico e a satde, ndo podem ser dadas sem ouvir a crianca,
ensina Paula Moura Francesconi (2021, p. 239), destacando que a participacdo da crianga
deve ocorrer para “além do consentimento, atraindo, ainda, a ocorréncia do assentimento do
menor”. Vai além e destaca a necessidade de consulta em outros cenarios, pois “a pessoa com
deficiéncia, independentemente da idade, é assegurado o direito de ndo se submeter a
intervencdo clinica ou cirurgica, a tratamento ou institucionalizacdo forcada (art. 11, da Lei
13.146/2015)” (Pereira, 2021, p. 241).

Em fevereiro de 2020, o Conselho da Europa divulgou um plano estratégico para a
implementacdo dos Direitos Humanos e Tecnologias em Biomedicina (Convencao de Oviedo)
durante os proximos cinco anos. Este documento “as criangas sdo titulares de direitos com
uma progressiva capacidade de tomar suas proprias decisdes”, manter a independéncia na
hora de tomar decisdes relacionadas a satide ¢ uma tarefa desafiadora. “pois & preciso
considerar que os direitos das criancas estao situados dentro de um conjunto maior de direitos
e responsabilidades dos pais, que também devem se concentrar nos melhores interesses
destas” (Conselho da Europa, 2020, p. 13).

A doutrina tem sinalizado que a efetivacdo da TDC nos cenéarios de pediatria tem
demonstrado exitosos e reduzem os conflitos relativos aos cenarios de salde (Wyatt; List;
Brinkman, 2015). Dessa forma, fica evidente que a TDC refor¢a a importancia da participacéo
dos pacientes pediatricos na tomada de decisdes.

Na Zona de Discrigdo Parental (ZPD) (Krick et al., 2020) parte do pressuposto de que,
na tomada de decisdo médica que envolve as criangas e/ou o adolescente, ha trés decisdes
possiveis: (i) a decisdo 6tima, compreendida como o0 consenso entre 0s pais e profissionais de
saude, no melhor interesse do menor; (ii) a decisdo danosa, tomada a partir do conflito entre
os pais e profissionais da salde, na qual prevalece a vontade dos pais de obstinar a
terapéutica, mesmo sendo essa vontade contraria aos melhores interesses do menor.

Normalmente, a decisdo danosa é justificada por critérios legais ou por argumentos da
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medicina defensiva; (iii) a decisdo tomada dentro da zona de discricionariedade parental, a
partir de um movimento em que os profissionais de salde aceitam e ultrapassam critérios
técnicos para respeitar a vontade dos pais, entendendo que os beneficios para a crianca e seus

familiares serdo maiores do que os maleficios medicos.

Figura 3 — Zona de Protecdo Parental
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Fonte: Luciana, Dadalto e Débora, Gozzo (2021, p. 67).

A ZPD ¢ uma ferramenta de grande validade, “quando inexistir consenso e o dano for
claro” (Albuquerque; Eler, 2022, p. 63), permitindo que os profissionais da salde decidam em
favor do paciente no seu plano de cuidados.

Essas duas ferramentas ttm em comum o objetivo de analisar conflitos éticos que
surgem durante encontros clinicos. Elas engrandecem os principios e direitos da Bioética
Clinica, questionando para melhorias nos interesses do paciente crianga e na autoridade
parental no contexto dos cuidados a saude (Albuguerque; Eler, 2022).

Um aspecto destacado da TDC é o seu uso em situacdes de decisdes "sensiveis” e
incertezas cientificas, onde a melhor escolha sera aquela que reflita as necessidades, desejos e
preferéncias dos pacientes. Isso implica numa assimetria no poder entre adultos e criancas
(Albuquerque; Eler, 2022).

Por outro lado, a ZPD tem como objetivo servir como uma ferramenta ética para lidar

com discordancias entre pais e profissionais de satide em relacdo aos cuidados que devem ser
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fornecidos a crianca. Isso é especialmente importante quando 0s pais se recusam a aceitar um
procedimento recomendado ou exigem terapias consideradas desnecessarias ou inuteis. Sem
evidéncia clara apoiando determinada conduta, pode-se permitir decises "sub-Otimas”
baseadas nos valores dos pais ou interesses familiares que preservam a autonomia do paciente
enquanto previnem o sofrimento da crianca e promovendo assim melhores relagdes com o0s
responsaveis pela mesma (Krick et al., 2020).

Logo as duas ferramentas — tomada de decisdo compartilhada e zona de
discricionariedade parental — tem como disponibilizar solu¢des na tomada de deciséo sobre o
plano de cuidado da crianga como um possibilidade de mitigacdo de conflitos. Todavia, por
serem instrumentos éticos, sdo passiveis de criticas e dificuldades, principalmente devido a
falta de aplicacdo das ferramentas necessarias para sua execucdo, ja que ainda ndo foram
incorporadas pela legislacdo brasileira.

Além disso, é sabido que situacBes extremas podem ocorrer € mesmo com 0 Uuso
adequado das ferramentas mencionadas acima, um conflito pode ser impossivel de resolver.
Nestes casos, devemos lembrar que o Conselho Federal de Medicina (CFM) reconheceu a
importancia dos Cuidados Paliativos para qualquer pessoa enfrentando uma condicéo clinica
terminal ou irreversivel. Além disso, gracas a resolucdo CFM 1805/2006 € ético e legal
suspender suportes artificiais se necessario. A controvérsia surge na avaliacdo da necessidade
do consentimento do paciente ou seu representante legal - no contexto dos Cuidados
Paliativos pediatricos isso significa considerar a opinido tanto da crian¢a quanto seus
pais/tutores legais.

Isso quer dizer que, nesta situacdo especifica, € necessario investigar: se 0s
profissionais de salde acreditarem que um suporte artificial estd impedindo uma morte natural
e adequada do paciente infantil (ortotanasia) e prolongando o processo da morte (distanésia),
eles podem suspender esse suporte mesmo contra a vontade do proprio paciente ou dos
representantes legais?

As discussdes referentes aos direitos da personalidade devem ser abordadas de
maneira ndo apenas tedrica e limitada, mas também considerando a clausula geral que protege
a dignidade humana (artigo 1°, 111, na Constituicdo Federal) e o fato de os Direitos Humanos
das criancas e dos adolescentes terem sido estabelecidos pela Convencao sobre os Direitos da
Crianca.

Adicionalmente, o artigo 227 da Constituicdo Federal estabelece que a obrigacdo de
proteger as criangas € horizontal e compartilhada entre familia, sociedade e Estado. Essa

leitura € simples e ndo admite ambiguidades: tanto a sociedade quanto o Estado tém
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responsabilidade pela seguranca das criancas; portanto, profissionais da area da satde também
sdo corresponsaveis pelo cumprimento dessa missao crucial.
No mesmo sentido, a Lei 8.069/90 (Estatuto da Crianca e do Adolescente — ECA),
destaca o respeito a protecdo integral da crianca e do adolescente, nos arts. 3 e 4 da normativa,
Constituicdo Federal de 1988:

Art. 227. E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar a crianga, ao
adolescente e ao jovem, com absoluta prioridade, o direito a vida, a salde, a
alimentacdo, a educacdo, ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura, a dignidade, ao
respeito, a liberdade e a convivéncia familiar (Brasil, 1990).

Lei 8.069/90 (Estatuto da Crianca e do Adolescente - ECA), artigo 4°:

Art. 4° E dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do poder
publico assegurar, com absoluta prioridade, a efetivagdo dos direitos referentes a
vida, a salde, a alimentagdo, a educacdo, ao esporte, ao lazer, a profissionalizacéo, a
cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria
(Brasil, 1990).

Para fins ilustrativos, demonstra-se:

Figura 4 — Familia, sociedade, Estado

Familia Sociedade Estado

Fonte: imagem produzida pelo préprio autor

Nota-se, que a redacdo conferida aos artigos mencionados, € aditiva e ndo exclusiva,
demonstrando que a conducgdo no exercicio da autoridade parenteral ndo € soberana e pode,
sim, sofrer influéncias. Ensina Bruna Barbieri Waquim (2022, p. 11), que o “Estado ¢ seus
agentes tém o direito - e a obrigagdo - de intervir em situacbes em que entendam que um
cidaddo esta em perigo (por exemplo, diante de suspeita de abuso infantil ou negligéncia)”,
atraindo, nesses cenarios: (i) outros agentes para tomada de deciséo; (ii) que o profissional
médico deve exercer a funcdo de agente nas situacdes de violagdo nas decisdes de saude na

busca da efetivagdo do melhor interesse do paciente-crianga.
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O ECA vai além e, em seu artigo 7°, destaca que a crianca e o adolescente tém direito
de protecdo a vida e a saude, mediante a efetivacdo de politicas sociais publicas que permitam
0 nascimento e o desenvolvimento sadio e harmonioso, em condi¢des dignas de existéncia.

Cabe destacar que no aspecto juridico, com o fenbmeno da eficacia horizontal dos
direitos fundamentais, sendo expandido para todos os membros de sua sociedade, explica lara
Antunes de Souza e Luciana Berloni que:

Outrossim, enfrenta-se na atualidade o fenémeno da eficacia horizontal dos direitos
fundamentais, que em apertada sintese, refere-se a aplicacdo dos direitos
fundamentais as relagdes privadas e ndo apenas as relagdes em que o Poder Publico
atue como um dos sujeitos. Isto quer dizer que os particulares também se vinculam
as direitos fundamentais, pois além de poder exigir o cumprimento por parte do
Estado, podem e devem exigir o respeito por parte dos demais particulares (Souza
lara; Berlini, 2022, p. 84).

Sendo assim, a antiga dicotomia relacionada ao Direito Publico e Direito Privado
encontra-se reduzida, ocorrendo uma fuséo entre os interesses quando o fito é a protecdo dos
membros de uma sociedade, em especial no cenario de criangas por seres ainda em construcéo
de sua personalidade. Ensina lara Antunes de Souza e Luciana Berloni (2022), que os direitos
fundamentais da crianca devem ser respeitados, ndo apenas pelo Estado e pela sociedade, mas
também pelos pais no exercicio da autoridade parental e na efetivacdo do melhor interesse da
crianca.

Kipper destaca (2015, p. 45), que a doutrina do poder do Estado moderno espelha que
o dever da social de assegurar as necessidades basicas de seus membros mais vulneraveis. Por
obvio, as decisdes dos pais e representantes legais sdo e devem ser considerados, exceto
quando colocam “substancial risco de dano severo” ou ndo atingem os interesses dos seus
tutelados.

Assim, apesar de uma priorizacdo do dever de protegdo integral gravitar sobre a figura
dos pais e responsaveis legais, ela ndo é absoluta e, muito menos exclusiva, sendo passivel,
inclusive, de suspensdo e destituicdo do poder familiar no caso de violagdo. Isto porque os
desejos dos pais sdo uma consideracdo poderosa, mas ndo sdo Unicos e muito menos irrestritos
(Dadalto; Gozzo, 2021), uma vez que a “familia ndo é uma instituicdo com um fim em si
mesma, mas um instrumento para realizacdo da personalidade de seus integrantes” (Eler,
2020, p. 175).

O proposito ndo é e nunca foi isolar os pais e responsaveis legais da tomada de
decisbes. Pelo contréario, o impulso central dos Cuidados Paliativos é o acolhimento, néo

apenas do paciente, mas também dos familiares que sdo diretamente impactados pela doenca
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(Dadalto; Gozzo, 2021). No entanto, € imperativo assegurar que a autoridade parental seja
exercida sempre com o foco no melhor interesse da crianga e do adolescente, especialmente
em contextos de vida limitada.

Nos ensinamentos de Debora Diniz (2006), o desafio bioético é o de retirar o tema da
boa morte do campo do tabu para garantir seu enfrentamento como uma questdo de direitos
humanos.

Noutra feita, ndo se pretende um resgate de um paternalismo médico assimétrico,
conforme aponta Kovacs (2003, p. 119), ressurgindo o poder da equipe de salude e, na outra, a

submisséo do paciente:

Quando se favorece a autonomia, ocorre uma relagdo simétrica entre profissionais e
pacientes, sendo que estes Gltimos participam de maneira ativa das decisfes que
envolvem seu tratamento, bem como sua interrup¢do. Enfim, [...] para que a
autonomia possa ser exercida é fundamental que o paciente receba as informacGes
necessarias, que o instrumentalizem e o habilitem para a tomada de decisdes, diante
das opcles existentes em cada situacdo. Cabe lembrar que, em muitos casos,
estamos diante de uma situacdo conflitiva, na qual véarias opg¢des devem ser
consideradas — alias,este é o fundamento das questdes éticas (Kovacs, 2003, p. 119).

Por todo o exposto, é necessario entender que as decisdes dos pais podem,
compreensivelmente, ser influenciadas pela emoc¢do ou pelos sentimentos outros que ndo o
melhor interesse dos filhos. Assim, quando estiverem diante destas situagdes, os profissionais
de salde tém o dever ético de ofertar cuidados paliativos e de evitar a pratica de distanasia.
Desta feita, diante do conflito entre o desejo dos pais e a indicacdo dos profissionais de salde,
é preciso que o profissional e a instituicdo tentem mediar o conflito e, caso ndo tenham éxito,
tomem as medidas cabiveis para efetivar o direito do paciente a receber cuidados adequados
(Waquim, 2022) - inclusive, excepcionalmente, acionando o Ministério Publico e o Poder
Judiciério.

Dessa forma, a no¢do de morte com dignidade de criangas tem natureza juridica de
direitos fundamentais, encontrando eco nos conceitos de liberdade, nocéo de vida no sentido
holistico e bem-estar. Sendo assim, tendo em vista que o regular exercicio da autoridade
parental visa a efetivacdo do melhor interesse da crianga, imperioso o alcance de limites da

autoridade parental no que tange o estado de terminalidade (Souza; Berlini, 2022).
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3 A OBSTINACAO TERAPEUTICA E A MORTE INDIGNA A LUZ DA
NORMATIVA DEONTOLOGICA DO CFM

3.1 O AMPARO ETICO PARA LIMITACAO DE ESFORCOS TERAPEUTICOS EM
CRIANCAS EM FASE TERMINAL DE DOENCA IRREVERSIVEL

Conforme dito alhures, o aspecto do cuidado € tarefa de inUmeros agentes, sendo eles
0s pais, a sociedade e o Estado. De maneira topografica e aditiva, aos pais, em primeira
pessoa em decorréncia de sua vinculacdo de afeto, mas também da sociedade como um todo
em obediéncia ao principio de solidariedade social, estendendo ao profissional da salde o
dever e obediéncia na efetivacdo do melhor interesse do menor no seu plano terapéutico, e
ndo superveniéncia ao desejo dos pais.

N&o bastasse isso, além da obrigacdo social, surge a atragdo de obediéncia em
decorréncia do exercicio profissional decorrente da Lei n° 12.842, de 10 de julho de 2013%,
que define ao médico as atribuicdes de: | - a promocdo, a protecdo e a recuperacao da saude;
Il - a prevencdo, o diagnostico e o tratamento das doencas. Todavia, sem a exclusdo dos
demais agentes do cuidado, tendo em vista que o médico integrante da equipe de salde que
assiste 0 individuo ou a coletividade atuard em mutua colaboracdo com os demais
profissionais de saude que a compdem (Brasil, 2013).

Sendo a ética uma reflexdo filosofica, situa-se na esfera da filosofia préatica porque tem
por tarefa especifica orientar a conduta. Sendo assim, na seara da deontologia, que visa
regular a conduta profissional médica e estabelecer orientagdes no dever profissional e, no
presente recorte, nos temas do cuidado e ndo aplicacdo de procedimentos flteis e de
obstinacdo. As normativas estabelecidas pelos conselhos de classe sdo forca de lei, atraindo
obrigagdo em seu cumprimento sob pena de violacao ética passivel de repreensao.

Contudo, certa receita emerge receio no seio medico de que a limitagdo terapéutica em
pacientes em fase final de doenca irreversivel e progressiva pode estar infringindo o atual

Codigo (Piva; Lago, 2011), uma vez que o Codigo de Etica:

Arts. 1° (E vedado ao médico causar dano ao paciente por acio ou Oomisséo,
caracterizavel como impericia, imprudéncia ou negligéncia) e

2% E uma legislacéo brasileira que define quais sdo os procedimentos privativos do médico, ou seja, as atividades
que s6 podem ser realizadas por profissionais formados em Medicina.
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Art. 32 (E vedado ao médico deixar de usar todos os meios disponiveis de
diagndstico e tratamento, cientificamente reconhecidos e a seu alcance, em favor do
paciente) (Brasil, 2019).

Contudo, o termo “em favor do paciente”, constante na cabeca do art. 32, tem como
inferéncia lastreada em intervencfes benéficas ao paciente, naquele estagio da doenca, e ndo
no ato compulsorio de oferecer tudo disponivel.

Diante do dever obrigacional juridico, analisar-se-4 as Resolucgdes relativas e a ndo
implementacdo de plano terapéutico fatil, obstinado, bem como a oferta de cuidados
paliativos. Conforme debatido no item 2.2, o termo “terapia inutil” esta atrelado a decisdes
baseadas nos critérios técnicos para indicar quando para abstencdo ou suspensdo terapéutica

sdo moralmente validas (Pellegrino, 2005).

3.2 DAS RESOLUCOES DO CFM N° 2.217/2018 - CODIGO DE ETICA MEDICA

Surge em 2018, no cenario a nova Resolucdo n® 2.217, denominado como Cadigo de
Etica Médica (CEM), que entrou em vigor no dia 30 de abril de 2019 e atualizou a sua verséo
anterior de 2009, incorporando abordagens pertinentes as mudangas do mundo
contemporaneo. Temas como inovagdes tecnoldgicas, comunicacdo em massa e relacdes em
sociedade foram tratados.

Destacou-se, ainda, o atendimento da necessidade natural e permanente de
aperfeicoamento. A revisdo do CEM foi feita sob o prisma de zelo pelos principios
deontoldgicos da medicina, sendo um dos mais importantes e o absoluto respeito ao ser
humano, com a atuacdo em prol da saude dos individuos e da coletividade, sem
discriminacdes.

Do recorte proposto neste trabalho, é preciso destacar a leitura do Capitulo I, dos
Principios Fundamentais e do art. 41 e seus paragrafos:

Art. 41. Abreviar a vida do paciente, ainda que a pedido deste ou de seu
representante legal.

Paragrafo Unico. Nos casos de doenca incuravel e terminal, deve o médico oferecer
todos os cuidados paliativos disponiveis sem empreender acfes diagndsticas ou
terapéuticas indteis ou obstinadas, levando sempre em consideracdo a vontade
expressa do paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu representante legal.
(Brasil, 2019).

Da leitura é possivel destacar dois pontos, a vedacao ética sobre a adogdo no Brasil da

eutandsia e, no presente tema, o destaque de dois verbos, quais sejam, “dever” e “oferecer”
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todos os cuidados paliativos disponiveis e ndo empreender acdo de diagndsticos e terapias
indteis ou obstinadas.

A doutrina tem assentado posi¢do sobre o termo “tratamento futil”, ja destaca em
topico especifico, mas resgatado por outros doutrinadores como “aquele que ndo apresenta
nenhuma utilidade, ndo traz beneficio ao enfermo ou a sua familia, ndo produz qualquer
efeito, sendo seu resultado indiferente para o quadro clinico ou para o bem-estar do paciente”
(Hildeliza et al., 2018, p. 24).

Outra posicdo no mesmo sentido: “[...] caracteriza-Se por um excesso de
medidas terapéuticas que ndo levam a cura e/ou salvacdo do paciente, mas que Ihe impde
sofrimento e dor. Trata-se, pois, de um tratamento futil, caracterizado por ndo conseguir
reverter o distarbio fisioldgico que levara o paciente a morte” (Santoro, 2012, p. 130).

N&o é apenas isso, a ideia central de dignidade humana estd pulverizada em outros

pontos do CEM, ao exemplo do Capitulo I, dos Principios Fundamentais:

VI - O médico guardara absoluto respeito pelo ser humano e atuard sempre em seu
beneficio, mesmo depois da morte. Jamais utilizara seus conhecimentos para causar
sofrimento fisico ou moral, para o exterminio do ser humano ou para permitir e
acobertar tentativas contra sua dignidade e integridade.

XXI - No processo de tomada de decisdes profissionais, de acordo com seus ditames
de consciéncia e as previsdes legais, 0 médico aceitara as escolhas de seus pacientes
relativas aos procedimentos diagndsticos e terapéuticos por eles expressos, desde
que adequadas ao caso e cientificamente reconhecidas.

XXII - Nas situages clinicas irreversiveis e terminais, 0 médico evitara a realizacao
de procedimentos diagnosticos e terapéuticos desnecessarios e propiciara aos
pacientes sob sua atencdo todos os cuidados paliativos apropriados (Brasil, 2019).

Prestigia-se, portanto, a relacdo médico-paciente sob o modelo deliberativo, em que
médico e paciente discutem sobre opcOes terapéuticas disponiveis e suas implicacfes sem
valores e preferéncias do paciente, de acordo como maior ou menor grau de participacao deste
nas decisdes médicas, levando em consideracdo sempre a protecdo integral e o seu melhor
interesse (Hildeliza et al., 2018, p. 8).

Nessa mesma voz, Ribeiro (2006) apud Hildeliza et al. (2018):

A autonomia deu lugar a indicagdo, a recomendacdo, a prescrigdo, afastando a
exigéncia, a ordem. No art. 15, ocorreu 0 mesmo: “ninguém pode ser constrangido a
submeter-se, com risco de vida, a tratamento médico ou a intervengdo cirtrgica”,
permitindo-se concluir que ha obrigacdo de aceitar tratamento ou cirurgia sem risco
de vida, o que seria, hoje, um contrassenso ético e juridico. A leitura desse artigo
“conforme a Constituicdo” deve ser: ninguém, nem com risco de vida, sera
constrangido a tratamento ou a intervencéo cirdrgica, em respeito a sua autonomia,
um destacado direito desta Era dos Direitos (Ribeiro, 2006 apud Hildeliza et al.
2018, p. 8).
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A ampliagdo dos subterfugios médicos biotecnoldgicos vem, de sobre ostensiva,
dilatando a sobrevivéncia em pacientes com doengas graves e terminais, demonstrando uma
elasticidade do processo de morrer a qualquer custo, a despeito da liberdade e autonomia do
paciente em participar ativamente das decisdes relativas ao seu tratamento, a luz de principios
mais caros a humanidade (Hildeliza et al., 2018).

A Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos vai ao encontro de
proteger a pessoa, sua dignidade, o direito ao consentimento livre e esclarecido no art. 8°, com
especial tutela aos que ndo podem expressar consentimento de forma vélida e ainda as
questBes referentes aos cuidados paliativos como protecdo global a pessoa (UNESCO
DUBDH, 2005).

Logo, a obstinacdo terapéutica é conduta que ndo se coaduna com a eticidade adotada
pelo CFM, ja demonstrados por inimeras resolucdes, destacam-se 0s principios da dignidade
da pessoa humana — que propde vida digna e reflete na necessidade da morte digna —,
personificado em inimeros da Resolugdo n° 2.217/2018 e ainda em outras resolugdes, como a
Resolucdo 1.805/06 (ortotanasia), 1.995/12 (diretivas antecipadas de vontade), a 2.156/16
(critérios para admissdo em UTIs), que cristalizam a reprovacdo expressa de adocdo de
praticas de obstinacdo de protocolo terapéutico em pacientes em fase terminal, doencas
incuraveis.

Nos pensamentos de Eler (2020), os médicos tém o dever da crianga de cuidar dela de
acordo com as boas praticas médicas reconhecidas como apropriadas por um Orgdo

competente de opinido profissional.

3.3 RESOLUCAO CFM N° 1.805/006 - CODIGO DE ETICA MEDICA

No ano de 2006, surge no cendrio nacional da a Resolu¢do CFM 1.805/06, uma
diretriz que causou vasta repercussdo no cenario nacional aos médicos em sua lida com as
situagdes terminais, lastreado no Art. 1° inciso Ill da Constituicdo Federal, destacando o
principio da dignidade da pessoa humana com doencas terminal, consolidando que na fase
terminal de enfermidades graves e incuraveis ¢ permitido ao médico limitar ou suspender
procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente, garantindo-lhe os cuidados
necessarios para aliviar os sintomas que levam ao sofrimento, na perspectiva de uma
assisténcia integral, se fazendo respeitada a vontade do paciente ou de seu representante legal.

Cabe dizer, demonstrando toda acidez que surge sobre o debate e diante da publicacdo

da Resolucdo 1.805/06, o Ministério Publico Federal ajuizou Acéo Civil Publica com pedido
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liminar de nimero 2007.34.00.014809-3, pleiteando a nulidade da resolucdo e como pedido
alternativo a descricdo dos métodos a serem usados pelos meédicos. Apesar da liminar
concedida, no mérito a acao foi julgada improcedente.

A redagio prevé: “Artigo 1% E permitido ao médico limitar ou suspender
procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente, em fase terminal, de
enfermidade grave e incuravel, respeitada a vontade da pessoa ou de seu representante legal”

(Brasil, 2006).

3.4 RESOLUCAO CFM 1.995/12

A Resolucdo 1.995/12 surge em 2012, tendo como ponto central a inclusdo das
diretivas antecipadas de vontade dos pacientes, reconhecendo que 0S NOVOS recursos
tecnoldgicos permitem a adocdo de medidas desproporcionais que prolongam o sofrimento do
paciente em estado terminal, sem trazer beneficios, e que essas medidas podem ter sido

antecipadamente rejeitadas pelos pacientes:

CONSIDERANDO que 0s novos recursos tecnolégicos permitem a adocdo de
medidas desproporcionais que prolongam o sofrimento do paciente em estado
terminal, sem trazer beneficios, e que essas medidas podem ter sido antecipadamente
rejeitadas pelo mesmo; [...]

Art. 2° Nas decisbes sobre cuidados e tratamentos de pacientes que se encontram
incapazes de comunicar-se, ou de expressar de maneira livre e independente suas
vontades, 0 médico levara em consideragdo suas diretivas antecipadas de vontade.

§ 1° Caso o paciente tenha designado um representante para tal fim, suas
informacdes serdo levadas em consideracdo pelo médico.

§ 2° O médico deixaré de levar em consideracdo as diretivas antecipadas de vontade
do paciente ou representante que, em sua andlise, estiverem em desacordo com os
preceitos ditados pelo Codigo de Etica Médica.

§ 3° As diretivas antecipadas do paciente prevalecerdo sobre qualquer outro parecer
ndo médico, inclusive sobre os desejos dos familiares.

8§ 4° O meédico registrara, no prontudrio, as diretivas antecipadas de vontade que lhes
foram diretamente comunicadas pelo paciente. (Brasil, 2012).

Denota-se, portanto, 0 reconhecimento expresso em se avaliar o emprego de
procedimentos objetivos ao caso concreto, enaltecendo a autonomia e o respeito a ser dado ao

paciente.

3.5 RESOLUCAO CFM 2.156/2016

Na mesma ideia central das demais Resolugdes, surge a Resolucdo 2.156, que

estabeleceu os critérios de admissdo e alta em Unidade de Terapia Intensiva (UTI), e que 0s
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servigos de tratamento intensivo tém por objetivo prestar atendimento a pacientes graves e de
risco, com probabilidade de sobrevida e recuperacdo, que exijam assisténcia médica
ininterrupta, além de recursos tecnoldgicos e humanos especializados, novas diretrizes surgem
para atestar o problema.

Estabelece, ainda, critérios de admissdo, reconhecendo a terminalidade como fator, a
ndo recepcdo de pacientes terminais da UTI, reconhecendo que esses pacientes ndo séo
apropriados para admissdo na UTI (exceto se forem potenciais doadores de 6rgdos). No
entanto, seu ingresso pode ser justificado em carater excepcional, considerando as
peculiaridades do caso e condicionado ao critério do médico intensivista.

Nessa feita, cabe, a fins de demonstrar os debates, as decisfes judiciais sobre o

contexto de limites do poder parental — morte digna nos tribunais.

3.6 CASO 1- PROCESSO Ne°: FD23P00452 - ALTO TRIBUNAL DE JUSTICA FAMILIAR -
ROYAL COURTS OFF JUSTICE - INGLATERRA - INDI GREGORY (ASSISTIDA POR
SEUS PAIS) VS NOTTINGHAM UNIVERSITY HOSPITALS NHS FOUNDATION TRUST

Apesar da incipiéncia do tema no Judiciario brasileiro, o tema ndo é novo e ja foi
enfrentado pelas Cortes Inglesas e, no caso, apontamos a decisdo judicial proferida em um
processo no qual existe uma discordancia da conduta terapéutica entendida como adequada e
proporcional ao caso a autoridade parental dos pais.

O modelo usual e adequado é o de tomada de decisdo compartilhada, e em conjunto
com familiares e médicos. Apesar disso, 0 modelo compartilhado nédo é absoluto. O caso da
bebé Indi Gregory merece destaque para melhor compreenséo dos conflitos entre familiares e
médicos nos casos de Cuidados Paliativos Pediatricos.

No caso em debate, Indi Gregory (IG) teve sobrevida artificial até os 09 meses de

idade, e, conforme a equipe clinica, era paciente com:

distirbios profundos do IG, incorporando aspectos metabdlicos, neuroldgicos e
cardiolégicos: (i) Aciddria hidroxiglutarica combinada D-2, L-2, um disturbio
metabolico devastador que causa danos progressivos ao cérebro; (ii)
Ventriculomegalia progressiva bilateral grave, na qual os ventriculos cerebrais estéo
aumentados devido ao acimulo de liquido espinhal; (iii) Tetralogia de Fallot que
afeta o fluxo sanguineo normal através do coragéo.”*

 As sentencas do caso, de c6digo FD23P00452, podem ser acessadas na integra a partir do seguinte website:
https://www.bailii.org/cgi-bin/lucy search_1.cgi?highlight=1&query=(FD23P00452)&mask_path=/&method=
boolean&results=200&sort=rank
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Diante da gravidade do caso, emerge divergéncia entre a equipe de salde e 0s pais
sobre o plano terapéutico, ja que o quadro de IG era gravissimo, irreversivel, tendo a crianga
entrado em sofrimento atroz, e sobre severos procedimentos invasivos e desproporcionais,
violando a dignidade humana e o melhor interesse da crianca, 0 Hospital Universitario de
Nottingham NHS Foundation Trust (TRUST) judicializou a questéo, o que se passa a analisar.

Segundo decisdo proferida no dia 13.11.2023 (Deciséo proferida pelo Senhor da
Justica Peel, do Alto Tribunal de Justica Divisédo Familiar. Caso no: FD23P00452%, Londres,
Inglaterra), o Hospital informou que IG estava sob indmeros procedimentos invasivos
(incluindo ventilacdo mecanica, oxigenoterapia de alto fluxo, acesso a cateter) e apresentava
uma deterioracdo a ponto de tal tratamento ser necessario somente para sustentar a vida. 1G
teve piora do quadro geral, tendo sido implementados procedimentos invasivos, e tendo
ocorrido mudanca na causa de pedir da acdo, com solicitacdo de autorizacdo para remover 0S
cuidados intensivos e segundo achados médicos “ndo ha perspectiva de recuperagdo, a sua
esperanca de vida é muito limitada, os multiplos tratamentos que recebe estdo a causar-lhe um
elevado nivel de dor e sofrimento, e ndo ha qualidade de vida discernivel ou interacdo da IG

»28 com severa oposicao dos pais, apesar da gravidade do caso.

com o mundo ao redor dela.

Conforme ensina Heloisa Helena Barboza, Marilena Correa e Vitor Junior, o ponto
central desse debate € a problemaética juridico-bioética, que envolve a interferéncia da
biotecnociéncia no campo da genética clinica, em particular aquilatados pelo debate no
genoma humano nos anos 2000. Essas recentes tecnociéncias médicas introduziram um novo
desafio no campo dos cuidados multiprofissionais em salde, representando uma questdo para
a humanidade. Agora, torna-se impossivel adotar uma abordagem sem considerar a opinido
dos préprios destinatarios ou de seus representantes.

No caso concreto, dos argumentos ventilados pelo Juiz inglés € possivel comparar com
inimeros pontos debatidos no presente trabalho, dentre a responsabilidade parental e seus
limites; (ii) o sofrimento familiar afeta diretamente o desejo dos pais nas situa¢fes de doenca
grave ou ameacadora da vida; (iii) o sofrimento da crianga € um ponto central da decisao e as
decisdes sobre o corpo no exercicio da autoridade parental; (iv) e a protecdo do melhor

interesse da crianca.

As sentencas do caso, de codigo FD23P00452, podem ser acessadas na integra a partir do seguinte website:

https://www.bailii.org/cgi-bin/lucy search 1.cgi?highlight=1&query=(FD23P00452)&mask path=/&method=

E)Goolean&resuIts:ZOO&sort:rank. As traducdes abaixo sdo referentes aos casos do supracitado link de acesso.
Op. Cit
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Cabe destacar, ja nas primeiras decistes proferidas (decisdo proferida em 2 novembro
de 2023), que o exercicio da autoridade parental ndo pode ferir o melhor interesse da crianca,

e que essa autoridade ndo é irrestrita:

[...] 13 A responsabilidade parental é definida na Lei da Crianca de 1989, 3 (1),
como compreendendo "todos os direitos, deveres, poderes, responsabilidades e
autoridade que, por lei, um pai de uma crianca tem em relacdo a crianca e aos seus
bens". O conceito de responsabilidade parental descreve a responsabilidade dos pais
em garantir o bem-estar dos seus filhos. Esta responsabilidade ndo confere aos pais o
direito irrestrito de tomar decisdes de bem-estar em relagcdo aos seus filhos (ver
Alder Hey Children's NHS Foundation Trust v Evans [2018] EWCA Civ 805 ).
(tradugdo nossa)?’.

[...] Nos termos do artigo 8.%, n.° 1, da Lei da Crianca de 1989, o tribunal mantém a
competéncia para determinar questdes que tenham surgido em relacdo ao exercicio
da responsabilidade parental, através do exercicio do seu julgamento independente e
objetivo do interesse superior da crianca. A Divisdo de Familia do Tribunal Superior
também pode exercer a competéncia que lhe € inerente para determinar questfes que
tenham surgido no ambito do exercicio da responsabilidade parental®. (traducéo
nossa).

A narrativa proferida pelo juizo, apesar de ancorada em outra legislacdo que nao a
brasileira, demonstra a ideia universal da utilizacdo da autoridade parental dentro parametros
préprios e sempre ligada ao melhor interesse da crianca e de sua dignidade.

Noutro ponto, da leitura do feito, em especial da manifestacdo da equipe médica, é
possivel ver a dor e o sofrimento de IG, em nitido procedimento invasivo, cristalizados em

outros trechos:

Ela tem o mais alto nivel de suporte de terapia intensiva e ndo mostra sinais de
recuperacdo. Suas condigBes sdo intrataveis. E digno de nota que enquanto as
intubagdes anteriores duraram de 3 a 4 dias, esta durou um més, indicando a
extensdo da sua deterioracdo. Infelizmente, ela ndo est4, como sugerem o0s pais,
mostrando sinais de melhora. Nao tenho dividas de que sua apresentagdo esta em
rapida trajetoria descendente. Ela esta agora no limite do que é clinicamente
alcancavel para ela® (traduc&o minha, grifos nossos).

?" Original: “Parental responsibility is defined in the Children Act 1989 s 3(1) as comprising "all the rights, duties,
powers, responsibilities and authority which by law a parent of a child has in relation to the child and his
property.” The concept of parental responsibility describes the responsibility of a parent to secure the welfare of
their child. This responsibility does not confer upon parents an unfettered right to make welfare decisions in
respect of their children (see Alder Hey Children's NHS Foundation Trust v Evans [2018] EWCA Civ 805)”.

%8 pyrsuant to s 8(1) of the Children Act 1989 the court retains jurisdiction to determine questions which have
arisen in connection with the exercise of parental responsibility by means of the exercise of its independent and
objective judgment of the child's best interests. The Family Division of the High Court may also exercise its
inherent jurisdiction to determine questions which have arisen in connection with the exercise of parental
responsibility.

9 «“She has the highest level of intensive care support and shows no signs of recovery. Their conditions are
intractable. It is noteworthy that while previous intubations lasted 3 to 4 days, this one lasted a month, indicating
the extent of his deterioration. Unfortunately, she is not, as her parents suggest, showing signs of improvement. |



https://www.bailii.org/ew/cases/EWCA/Civ/2018/805.html
https://www.bailii.org/ew/cases/EWCA/Civ/2018/805.html
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O proprio Dr. E observou episddios de angustia e agitacdo, que a equipe de
cabeceira vé varias vezes ao dia. O tratamento atual causa dor no IG, expondo-o0 a
procedimentos e terapias prejudiciais que ndo proporcionam nenhum beneficio a
longo prazo) O que importa é a apresentacdo holistica da crianca, ndo
necessariamente a causa especifica®. (traducéo nossa).

Ela é uma das criangas mais gravemente doentes com quem o Dr. E ja tratou e deve
ser considerada no contexto de uma constelagdo de fatores médicos. Ela apresenta
sinais de angustia durante as intervengdes (como manuseio, aspiragdo, uso de
acessos intravenosos, exames de sangue) e reage a estimulos dolorosos, incluindo
choro (lagrimas brotam nos olhos), aumento da frequéncia cardiaca e manchas na
pele, estremecendo e ofegante.® (tradugdo nossa).

O Guardido confirmou oralmente a sua analise escrita que apoia o pedido do Trust.
Especificamente, em resposta as minhas perguntas, ela me contou que, ao visitar o
IG, a observou estremecendo de dor durante uma intervencdo. Ela me disse que a
equipe de enfermagem atende regularmente IG em perigo, varias vezes ao dia®.
(traducdo nossa).

Pedi para ouvir um dos membros da equipe de enfermagem que estava presente no
tribunal, mas ndo havia fornecido depoimento de testemunha. Ninguém se opés. Ela
me disse que o IG estd angustiado com as diversas intervencBes. Ela luta para
respirar, estremece, tosse e seus olhos se enchem de lagrimas. Isto ocorre vérias
vezes ao dia, muitas vezes durando varios minutos, em resposta a Xl intervencdes
médicas®. (traducdo nossa).

Por conseguinte, defiro o pedido e faco as declaracfes solicitadas, com pesar, mas
com base no facto de que é claramente do interesse da IG fazé-lo. Eu sei que isso
sera um duro golpe para os pais. Eu sei que eles amam muito o IG e querem o
melhor para ela. Espero sinceramente que eles possam passar 0 maximo de tempo
possivel com o IG*. (tradugdo nossa).

have no doubt that his presentation is on a rapid downward trajectory. She is now at the limit of what is clinically
achievable for her”

% Dr. E himself observed episodes of distress and agitation, which the bedside team sees several times a day.
Current treatment causes pain in the GI, exposing it to harmful procedures and therapies that provide no long-term
benefit) What matters is the child's holistic presentation, not necessarily the specific cause.

31 «She is one of the most seriously ill children Dr. E has ever dealt with and must be considered in the context of
a constellation of medical factors. She shows signs of distress during interventions (such as handling, aspiration,
use of intravenous access, blood tests) and reacts to painful stimuli, including crying (tears welling up in the
eyes), increased heart rate and spots on the skin, shivering and panting”.

%2 “The Guardian orally confirmed his written analysis supporting the Trust's request. Specifically, in response to
my questions, she told me that upon visiting the IG, he observed her wincing in pain during an intervention. She
told me that the nursing staff regularly sees IG in distress, several times a day”.

%% <] asked to hear from one of the nursing staff members who was present in court but had not provided a witness
statement. Nobody objected. She told me that the IG is distressed by the various interventions. She struggles to
breathe, shudders, coughs and her eyes fill with tears. This occurs several times a day, often lasting several
minutes, in response to medical interventions”.

3 «| therefore grant the request and make the requested statements, with regret, but on the basis that it is clearly in
the IG's interests to do so. | know this will be a hard blow for parents. | know they love IG so much and want the
best for her. I sincerely hope they can spend as much time on IG as possible”.
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Em sede de recurso (23 de outubro de 2023), dirigido ao Alto Tribunal de Justica, foi
destacado®:

Este tribunal ndo ira atras da conclusdo de facto do juiz quanto ao nivel de dor e
sofrimento sofrido por Indi, conclusdo essa que foi confirmada quando, para efeitos
desta audiéncia, a nosso pedido, o Dr. E forneceu uma breve declaracdo atualizando
o tribunal quanto a situacdo de Indi. condicdo atual. O depoimento traca um declinio
inexoravel em relacdo a sua angustia e agitacdo. Ele disse em ““Tentamos desmamar
a sedacdo no inicio da semana, pois ela estava um pouco mais calma, mas depois
precisou voltar (acima do nivel anterior), pois estava significativamente angustiada e
agitada. A equipe de enfermagem me contou que ela teve episédios prolongados de
anglstia e inquietagdo, especialmente associados a febres e ap6s grandes
evacuagdes. Sua anglstia continua e prolongada é demonstrada por respiracao
desordenada, caretas, contorcdes e choro™®. (tradugo nossa).

Parece que também que a comunicacdo entre 0os médicos e 0s pais se tornou mais
desafiadora, embora eu entenda que eles tiveram uma longa discussdo em 6 de
novembro de 2023 sobre estes assuntos®’. (traducéo nossa).

Dois pontos podem ser extraidos até aqui, em especial sobre o Gltimo trecho de
decisdo de 2° grau: (i) além da situacdo grave de IG, bem como pelo sofrimento intenso,
doloroso diante do quadro de saude apresentado, tendo a decisdo optado pela ortotanésia, em
respeito ao melhor interesse da crianca em detrimento a distanasia; (ii) a deterioracdo da
relacdo médico-paciente-familia (na figura de tutor), surgindo, em especial por uma ma
comunicacdo do prognostico desfavoravel de 1G.

Por fim, cabe destacar a fala do Senhor da Justica Peel, que em sua decisdo final,

destacou o seguinte:

com o coragdo pesado, cheguei a conclusdo de que os encargos do tratamento
invasivo superam os beneficios. Em suma, a dor significativa sentida por esta
adoravel menina ndo se justifica quando confrontada com um conjunto de condic6es
incuraveis, uma vida muito curta, nenhuma perspectiva de recuperagdo e, na melhor

% O recurso foi desprovido, mantendo a decisao de 1° grau. Surge, no dia 30 de outubro de 2023, pedido por parte
dos pais de 1G, a apresentacdo de laudos médicos e pedido de transferéncia de IG para Roma, aos auspicios de
uma possibilidade de tratamento experimental.

% «This court will not pursue the judge's finding of fact as to the level of pain and suffering suffered by Indi,
which conclusion was confirmed when, for the purposes of this hearing, at our request, Dr. E provided a brief
statement updating the court as to to Indi's situation. Current condition. The statement traces an inexorable decline
into his anguish and agitation. He said in ““We tried to wean her off the sedation at the start of the week as she
was a little calmer, but then needed to go back (above her previous level) as she was significantly distressed and
agitated. The nursing staff told me that she had prolonged episodes of distress and restlessness, especially
associated with fevers and after large bowel movements. Their continuous and prolonged anguish is demonstrated
by disordered breathing, grimacing, writhing, and crying”.

7 «It also appears that communication between doctors and parents has become more challenging, although |
understand they had a long discussion on November 6, 2023 about these matters”.
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das hipéteses, um envolvimento minimo com o mundo que a rodeia®. (traduco
nossa).

A ideia de limitacdo das tentativas futeis era clara, incorrendo até no indeferimento da
transferéncia da IG para Italia, para Bambino Gesu, tendo em vista a tratativa ser mera

futilidade terapéutica:

Minha leitura de 41c. acima é que eles poderiam continuar a intubar IG e ndo
descartam o tratamento invasivo. O advogado de F aceitou que este seja
provavelmente o caso. Certamente, F gostaria que essas opgdes permanecessem
abertas. Dado que considerei a intervencdo cardiaca (sugerida em 41a.) e outros
tratamentos invasivos (abrangidos, ou pelo menos ndo excluidos, por 40c.) como
inadequados, qual seria o beneficio da transferéncia para Roma? A resposta € que,
com base nas evidéncias e no meu julgamento anterior, ndo ha nenhuma. Pelo
contrério, a continuacdo de tal tratamento, na minha opinido, perpetuaria um elevado
nivel de dor e sofrimento para a IG®. (tradugdo nossa).

Onde, no entanto, como neste caso, 0 juiz fez conclusdes claras de que ir para a
Ameérica para tratamento seria fatil, ndo traria nenhum beneficio e simplesmente
prolongaria a terrivel existéncia que ele descobriu ser o estado atual da vida do
jovem Charlie, ele tinha todo o direito, com base nessas conclusbes, de concluir
como o fez. A consequéncia dessa conclusdo € que a proposta de terapia com
nucledsidos ndo era uma opgao viavel perante o tribunal®’. (tradugdo nossa).

Como as autoridades as quais ja fiz referéncia sublinharam repetidamente, o Gnico
principio é que o interesse superior da crianga deve prevalecer e isso deve aplicar-se
mesmo aos casos em que 0s pais, pelos melhores motivos, mantém alguma
alternativa visualizar*'. (traducéo nossa).

N&o bastasse isso, a cristalizacdo sobre a oferta de Cuidados Paliativos, em detrimento

de medidas invasivas, futeis e de mera obstinacao:

% «With a heavy heart, I have come to the conclusion that the burdens of invasive treatment outweigh the
benefits. In short, the significant pain felt by this lovely girl is not justified when faced with a set of incurable
conditions, a very short life, no prospect of recovery and, at best, minimal engagement with the world around
her”.

% “My reading of 41c. above is that they might well continue to intubate IG and they do not rule out invasive
treatment. Counsel for F accepted this is probably the case. Certainly, F would wish those options to be kept open.
Given that | have found cardiac intervention (suggested at 41a.) and other invasive treatment (encompassed by, or
at least not ruled out by, 40c.) to be inappropriate, what would be the benefit of transfer to Rome? The answer is
that, on the evidence and my earlier judgment, there is none. On the contrary, continuation of such treatment
would, on my findings, perpetuate a high level of pain and suffering for IG”.

0 «\\here, however, as in this case, the judge made clear conclusions that going to America for treatment would
be futile, would be of no benefit, and would simply prolong the terrible existence which he found to be the
present state of young Charlie's life, he had every right, based on these conclusions, to conclude as he did. The
consequence of that conclusion is that the proposed nucleoside therapy was not a viable option before the court”.
1 «“\Where, however, as in this case, the judge made clear conclusions that going to America to work "As the
authorities to which I have already referred have repeatedly highlighted, the only principle is that the best interests
of the child must prevail and this must apply even to cases where the parents, for the best reasons, retain some
alternative view”.
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O pano de fundo, claro, é que Indi esta em suporte total de vida desde 6 de setembro
de 2023. Ela estd gravemente doente, intubada, ventilada e sedada. Ela sofre de dor e
angustia significativas varias vezes ao dia, causadas por mdltiplos tratamentos,
incluindo ventilacdo invasiva, aspiracdo, uso de linhas intravenosas, exames de
sangue e similares. Ela ndo demonstra nenhuma interacdo proposital com o mundo
ao seu redor. Nos Ultimos dois meses, os médicos responsaveis pelo tratamento
mantiveram a opinido de que a continuacdo do tratamento era dolorosa,
desesperadora e contraria aos seus melhores interesses. Um processo foi instaurado
pelo Trust buscando a aprovacgdo do tribunal para um plano de cuidados sob o qual o
tratamento invasivo seria retirado e substituido por cuidados paliativos. Os pais
opuseram-se, mas 0 juiz aceitou as provas médicas unidas e aprovou o plano no seu
despacho de 16 de outubro®. (tradugéo nossa).

3.7 CASO DE ARCHIE BATTERSBEE

No ano de 2022, Archie Battersbee, 0 garoto de 12 anos que esteve no centro de uma

batalha legal entre seus pais e médicos no Reino Unido, foi encontrado desacordado em sua

casa, na cidade de Southend-on-Sea, em 7 de abril, restando internado, ocasido em que
especialistas disseram que testes ndo mostraram atividade cerebral. Archie havia sofrido uma

parada cardiaca e sua pontuacdo em coma de Glasgow foi trés, a mais baixa possivel,

indicando nenhuma resposta alheia, verbal ou motora.

Diante disso, a crianga foi mantida internada em coma no Royal London Hospital e
mantida sob dependéncia de aparelhos para que pudesse seguir respirando. Contudo, a
conduta médica, diante do prognostico clinico do caso era do desligamento do suporte
artificial de saide do desligamento dos aparelhos.

Contudo, a familia de Archie negava a conduta médica indicada, inclusive por
procedimentos de constatacdo da morte cerebral. Em 26 de abril, o Barts Health NHS Trust

fez dois pedidos ao Supremo Tribunal de Justica (Caso FD22P00346*%), um para uma Ordem

de Emissdo Especifica, sob a secdo 8 da Lei das Criancas de 1989, que era legal para

Battersbee passar por testes de tronco cerebral, de acordo com o Cddigo de Préatica de 2008 da
Academia de Faculdades Reais para o Diagnostico e Confirmacéo de Morte, para estabelecer

se ele estava morto no cérebro, bem como, em prol do melhor interesse da criangca, 0

tratamento deveria ser suspenso.

*2 «The background, of course, is that Indi has been on full life support since September 6, 2023. She is seriously
ill, intubated, ventilated and sedated. She suffers from significant pain and distress several times a day, caused by
multiple treatments, including invasive ventilation, suctioning, use of intravenous lines, blood tests and the like.
She does not demonstrate any purposeful interaction with the world around her. For the past two months, the
treating physicians maintained the opinion that continued treatment was painful, hopeless, and contrary to his best
interests. Proceedings were brought by the Trust seeking court approval for a care plan under which invasive
treatment would be withd, rawn and replaced by palliative care. The parents objected, but the judge accepted the
combined medical evidence and approved the plan in his order of October 16th”.

*% VVeja mais em: https://www.judiciary.uk/judgments/barts-health-nhs-trust-v-holly-dance-and-others/
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Diante disso, os pais de Archie, alegando que precisariam de mais tempo para curar
Archie, solicitando intervengdes do Comité das Nagdes Unidas sobre os Direitos das Pessoas

com Deficiéncia, que parecia ndo ter jurisdi¢cdo sobre o caso, bem como o Tribunal Europeu

dos Direitos Humanos (CEDH), que posteriormente se recusou a ouvir o caso’

Os tribunais ingleses, observando que a Lei das Criangcas de 1989 exige que as

decisfes em todas as etapas de um caso sejam tomadas com o bem-estar da crianga sendo de
suma importancia, repetidamente decidiram que o tratamento de Battersbee deveria terminar,
e todos os recursos feitos pela familia contra as decisdes dos tribunais — com excecdo de um
ponto legal; que Battersbee j& ndo era legalmente "morto” — foram negados®. Seu
equipamento de suporte a vida, incluindo ventilacdo mecénica, foi finalmente retirado em 6 de
agosto de 2022.

3.8 CASO CHARLIE GARD

O bebé Charlie Gard nasceu em agosto de 2016. Aos dois meses de idade foi
diagnosticado com uma rara doenca genética denominada Sindrome de Deplecdo
Mitocondrila, doenca degenerativa que provoca debilidade motora, perda dos sentidos e danos
cerebrais. Foi internado no hospital Great Ormond Street Hospital, em Londres, e dependia de
100% de aparelhos para manutencéo de sua vida (Dadalto; Affonseca, 2018).

No romper de 2017, os pais de Charlie localizaram um suposto tratamento
experimental que poderia supostamente reduzir os efeitos e avancos da doenca (sem, contudo,
o0 tratamento ter sido experimentado em doencas e quadros exatos do bebé Charlie), eclodindo
em uma campanha de arrecadacao de fundos para o inicio de tratamento nos Estado Unidos.

Contudo, com o progresso da doenca, agravado com severas crises convulsivas e da
deterioracdo encefalica da crianga, o entendimento dos médicos era de que o envio da Charlie
para outro lugar seria um ato meramente futil e de distanasia.

Em decorréncia dessa divergéncia, os médicos solicitaram a Divisdo de Familia do
Tribunal Superior de Justica de Londres a permissdo para o desligamento do suporte de vida
artificial e a prestagédo de Cuidados Paliativos exclusivos. Em 11 de abril de 2017, o juiz
Francis decidiu a favor do pleito do hospital, decisdo que posteriormente foi mantida em
inimeros recursos de apelacdo a Corte de Apelacdo de Londres (23 de maio de 2027), na
Suprema Corte e na Corte Europeia de Direitos Humanos (20 de maio) (Dadalto; Afonseca,
2018).
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https://en.wikipedia.org/wiki/European_Court_of_Human_Rights
https://en.wikipedia.org/wiki/European_Court_of_Human_Rights
https://en.wikipedia.org/wiki/Children_Act_1989
https://en.wikipedia.org/wiki/Children_Act_1989
https://en.wikipedia.org/wiki/Archie_Battersbee_case#cite_note-ABJ-2
https://en.wikipedia.org/wiki/Mechanical_ventilation
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Apos intenso debate judicial, os pais de Charlie aceitaram que o tratamento
experimental ndo traria beneficios. Charlie foi levado para uma unidade de Cuidados
Paliativos e foi submetido ao processo de retirada do suporte artificial de vida e faleceu em 28
de junho (Dadalto; Affonseca, 2018).
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4 CONSIDERACOES FINAIS

A busca pela garantia de morte digna de criangas € um processo que deve atrair o
processo de decisdo contemplando os seus trés principais agentes: o paciente-crianca, 0S
genitores e a equipe médica.

Relembrando o personagem Oscar, diante de sua exclusdo no processo decisorio, 0s
profissionais de salde deslocam que o personagem do centro do cuidado, sem qualquer
importancia de sua idade ou capacidade, é o paciente. Ndo bastasse isso, 0s genitores, apesar
da investidura da autoridade parental na tomada de decisdes que violam o melhor interesse da
crianga e 0 Seu superior interesse, estdo nitidamente em ato de abuso de direito, violando a
dignidade de pessoa humana do filho no seu processo de morrer com dignidade.

Os momentos de adoecimento, vulnerabilidade e a incapacidade civil das criancas
sdo, muitas vezes, subterflgios utilizados como justificativas para implementacdo de medidas
fateis e de obstinacdo e o ndo oferecimento de cuidados paliativos. As dificuldades de debate
sobre a finitude humana, em especial nos contextos de criangas no processo do morrer,
aquilatam esses contextos.

O grande desafio para os intérpretes do Direito brasileiro na atualidade consiste em
assegurar a realizacdo da dignidade humana e dos interesses prioritarios das criancas, numa
sociedade que nega a morte como fato natural e considera tratamentos obstinados como forma
de cuidado. Esse enfrentamento implica no reconhecimento da morte infantil natural; no
conhecimento de que criancas terminais padecem indignamente quando ndo recebem
assisténcia paliativa adequada ou sdo submetidas a procedimentos excessivos; além disso €
necessario adotar instrumentos eficazes de comunicacdo entre pacientes (criangas), seus
responsaveis legais (pais ou instituicdes) e profissionais ligados a salude; compreender que 0s
pais podem estar exercendo abuso de poder parental ao negar a crian¢a os cuidados paliativos
essenciais e reconhecer a importancia da criacdo de mecanismos para garantir protecdo total
as criangas gravemente doentes.

N&o bastasse isso, as normas e resolucbes do CFM brasileira estabelece
comportamento e condutas do corpo médico em face a quadros de fim de vida e diferenciam
da a ortotanasia da eutandsia, e da distanasia, destacando-se que no Direito brasileiro as duas
ultimas ndo sdo permitidas. Logo, diante de cenarios de doencas incuraveis como o de Indy,
mesmo no Brasil, os médicos devem orientar e conduzir conforme protocolos estabelecidos
no sentido de procedimentos proporcionais e de conforto (ortotanasia), sem medidas e

condutas de prolongamentos de vida sem qualquer qualidade.
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