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“Direito e Medicina: a morte digna nos tribunais” foi concebido a quatro maos e construido por
inumeras outras. Cada um dos artigos que compde essa obra foi escrito conjuntamente por
profissionais da saude e do Direito, de diferentes partes do Brasil que, em um exercicio de troca
de saberes, comentaram decisdes judiciais de ordenamentos juridicos estrangeiros a fim de
apresentar ao leitor perspectivas pouco conhecidas em nosso pais acerca das discussées sobre
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nasia e outros temas caros aos estudos sobre o fim de vida sao apresentados e discutidos a
partir de ordenamentos juridicos estrangeiros. Esse rico material, escrito por tantos autores
renomados, tem o canddo de fomentar, em nosso pais, discussdes mais profundas sobre o
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Sumério: 1. Introdugdo. 2. Caso Gard: deveres e limites da atuagao médica. 3. Aspectos
bioéticos do julgado. 4. Poder familiar: deveres dos pais e direitos fundamentais do filho. 5.
Consideragdes finais a luz do direito brasileiro.

1. INTRODUGAO

As constantes interferéncias da medicina no processo de morte dos seres hu-
manos tém possibilitado, de modo crescente, o prolongamento, o adiamento e o
gerenciamento do fim davida, inclusive pelo préprioindividuo. Tais possibilidades
vém provocando multiplas indagagoes de natureza bioética, juridica e médica. Os
debates sobre eutandsia, distandsia e ortotandsia, ganham novas dimensoes diante
da multiplicidade de situagdes que recolocam em jogo entendimentos religiosos,
laicos e juridicos sobre até quando e sob quais condicdes se deve admitir a preser-
vagdo da vida.

A discussdo se torna mais tormentosa quando se trata do fim da vida de pessoa
sem condigdes de exercer suaautonomia, tomar decisoes ou mesmo manifestar seus
desejos, em razdo de doenga, fisica ou psiquica, ou por ser crianga de tenra idade.
Nestes casos, alguém responde pelo paciente e atua junto ao médico no encaminha-
mento das solucdes mais adequadas para o mesmo. Essa pessoa deve ser a indicada
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pelalei, como os pais, tutores e curadores!', mas ¢ pratica comum a convocacio de
familiares, como marido ou esposa, companheiros ou companheiras, filhos ou ir-
maos, como “responséveis” pelo paciente, cabendo-lhes tomar decisées que afetardo
diretamente o enfermo, inclusive em situagées de fim da vida.

Trata-se, sem duvida, de atribuigdo espinhosa, que ¢ verdadeiramente angustian-
te quando o fim se encontra no inicio da vida. Este o caso que se analisa no presente
trabalho, com o objetivo de se promover reflexdes sobre os limites da atuagao dos
pais no exercicio do poder familiar, no que tange a pessoa do filho, quando estd em
jogo a vida deste.

O caso Charles Gard bem revelaadelicada questao da terminalidade da vidaem
criancas detenraidade. Charles Gard nasceu em 04 de agosto de 2016, aparentemente
saudavel. Profissionais médicos posteriormente observaram que Charles frustrava
a expectativa de ganho de peso e que sua respiragao tornava-se crescentemente le-
targica e fraca. Em 11 de outubro de 2016, a criangca foi admitida no Great Ormond
Street Hospital - “GOSH”, onde permaneceu. Constatou-se, sem divergencia, que
Charles sofria de uma rara e severa doenga genética infantil, que atingia todas suas
células, privando-o da energia essencial para viver. Seus pais souberam de uma forma
de terapia (“tratamento nucleosideo”) que fora usada em pacientes com problema
genético menos severo, mas que nao havia sido testada, em animais ou humanos,
para a enfermidade que acometera Charles. Havia, contudo, possibilidade teérica
do tratamento beneficiar Charles. Por ser experimental, o tratamento deveria passar
por um Comité de Etica. Contudo, em 13 de janeiro de 2017, antes da apresentagio
do protocolo de pesquisa ao Comite, Charles iniciou uma série de intermitente de
convulsdes, em razio de epilepsia, por cerca de dezessete dias. Diante desse qua-
dro, os médicos entenderam que o tratamento experimental previsto seria futil e s6
prolongaria o sofrimento de Charles.

Em fevereiro de 2017 o citado hospital requereu judicialmente autorizagao
pararetirada da ventilacao e fornecimento de cuidados paliativos, entendendo que
tais procedimentos seriam legais e feitos no melhor interesse de Charles. Os pais
contestaram o pedido, insistindo no tratamento experimental, apoiados na opiniao
de um médico que desejava trata-lo. A Alta Corte (High Court) ouviu varios espe-
cialistas e visitou Charles no GOSH.

Em 11 deabril de 2017, a Alta Corte (High Court) deferiu o pedido do hospital,
reconhecendo que o melhor interesse da crianga compreende sua situagao médica,

1. Amencaoéfeita dores de p geral (Cédigo Civil, art. 4°). Devem
ser exclufdas as pessoas com deficiéncia, visto que sua curatela em tal caso deve afetar tio somente osatos
lacionad direitos de natureza ial e negocial, néo al do o direito a0 préprio corpo e

asaude, nos expressos termos do art. 85 e § 1°, da Lei 13.146/2015. Contudo, sobre o assunto permita-se
remeter a BARBOZA, Heloisa Helena. A importancia do CPC para o novo regime de capacidade civil. No
prelo.
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emocional e todas as outras questdes relativas ao bem-estar, o qual deve prevalecer
sobre o poder dos pais de consentir no tratamento de seus filhos. Segundo a Alta
Corte, 0 juiz deve olhar a questio presumindo o ponto de vista da crianca.

Os pais recorreram a Corte de Apelacao (Court of Appeal) afirmando ter havi-
do ofensa ao artigo 8, da Convencao Europeia de Direitos Humanos, em razao de
interferéncia injustificada nos direitos dos pais, dentre outros argumentos. Em 23
demaio de 2017, aapelagio foi rejeitada. Houve recurso a Corte Suprema (Supreme
Court), 0 qual em 08 de junho de 2017 foi rejeitado. Por fim, o caso foilevadoa Corte
Europeia de Direitos Humanos que declarou, por maioria, o pedido inadmissivel,
por nao se caracterizar a alegada violagao de direitos humanos.

A partir dos dados e fundamentos constantes da decisao proferida pela 1* Seao
da Corte Europeia de Direitos Humanos, tomada em 28 de junho de 2017, no pedido
n°39793/17-Gardand Others x The United Kingdom Decision, serd examinado o caso
objeto do julgamento a luz do entendimento médico, bioético e juridico adotadono
Brasil. Nao se trata de um estudo de direito comparado, mas de uma breve apreciacao
do caso, que se reveste de grande complexidade, sob os aspectos indicados, naquilo
que apresenta de mais relevante para a busca de possivel solucao de casos similares.

2. CASO GARD: DEVERES E LIMITES DA ATUAGAO MEDICA

Um primeiro ponto a ser assinalado sobre o caso em exame ¢ que todaa proble-
matica bioética e legal que o envolve ¢ caudataria dos ultimos desenvolvimentos da
medicina e dabiomedicina, no campo da genética clinica; muito particularmente do
grande investimento no estudo do genoma humano, sistematizado dos anos 2000
e ampliado ao longo do século XXI. Esses estudos delinearam um novo e potente
campo especializado conhecido como o da Genomica; substantivo atraente, pois
permite quando de sua tradugao para as principias linguas empregadas na comuni-
cagao cientifica, uma facil identificagdo do campo.

Sem o projeto Genoma Humano® e a Gendmica seria impossivel atribuir pato-
logias a uma mutagao genética especifica (como no caso em discussao). O desen-
volvimento das aplicacdes da genomica, o surgimento de testes genéticos de cardter
preditivo oudiagnéstico, ainter-relagao entre um gene, uma mutagao e sua expressao
patolégica permitiram que tais correlagoes viessem a ser feitas. Mesmo muito rica e
fundamental, a antiga genética mendeliana, nao poderia promover tais relagoes de
causalidade, como as que p a ser cogitadas na nova genética.

Cabe lembrar que as chamadas doengas genéticas, mesmo as mais paradigmati-
cas, ou seja, as doengas monogenéticas, ligadas a um tinico gene ou a uma mutagéo

~

. CORREA, Marilena C. D. V. O admiravel Projeto Genoma Humano. In: Physis — Revista de Saude Coletiva,
v.12,n2,2002, p. 277-300.
. The Human Genome (special issue). In: Nature, v.409, n. 6.822, 15 feb. 2001.

w
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deumasequénciagenéticasingular, na qual oambiente (nutricional, cultural, social)
tem pouca contribui¢io em termos de sua determinagéo, sio doengas que, quase
sempre, se expressam dentro de um espectro (de gravidade e de manifestagao). Em
medicina, essa propriedade da variabilidade da expressio clinica de uma mesma
patologia caracteriza a sindrome: vale dizer, ainda que graves, o grau de severidade
de um caso determinado de um doente pode variar e é singular. Em consequéncia,
mesmo com a aparente precisio de se navegar no universo intracelular de deter-
minacdo dessas doencas/ sindromes genéticas e metabolicas, um grau de incerteza
pode ser esperado, nos momentos iniciais de identificacdo diagnostica.

Efetivamente, assiste-se a uma globalizagao da gendmica, lugar onde se difun-
diram as pesquisas clinicas e biomédicas das chamadas doengas raras. Estas novas
doencas, definidas elas mesmas pela propria genomica com sua poténcia de iden-
tificagao de causalidades e determinagdes de mecanismos patologicos, colocaram,
ainda, o desafio de novos regimes de inovagao: desenvolver testes, medicamentos,
suportes paliativos para um grupamento de individuos afetados em nimero muito
reduzido. Da mesma forma, fizeram surgir um novo aprendizado no plano dos cui-
dados meédicos e multiprofissionais em satide e, finalmente, um desafio no campo
das Humanidades em satide que ¢ a demanda pelo seguimento e estudo deste novo
segmento populacional - os portadores de doengas raras (genéticas e metabolicas).
Nio ¢ mais possivel a abordagem de doengas sem a voz de seus doentes, familiares
e ativistas. Assim, novos coletivos de portadores de novas doengas, se tornaram
nossos interlocutores, tanto na esfera médica quanto do direito.*

A encefalomiopatia mitocondrial (caso de Charles) deve ser descrita como uma
sindrome, ou seja, como uma patologia cujos quadros clinicos variam bastante, mas
cuja etiologia ¢ partilhada: trata-se de uma anomalia do metabolismo energético de
estruturas intracelulares conhecidas como mitocondrias®. Essa alteragao do meta-
bolismo das mitocondrias €, por sua vez, determinada por uma mutago genética
(anterior), jaidentificada (como descritonorelatodo caso). Assim, a encefalomiopatia
mitocondrial ¢ uma doenca multissistémica, ou seja, que pode afetar muitos 6rgaos
e tecidos, e tendo como manifestagoes predominantes o envolvimento muscular
(paralisias gerais ou parciais) e o cerebral (epilepsia, cegueira etc.). Seu inicio se dd
nainfancia e é uma doenca rara. Nem todas as formas clinicas assumem a gravidade
extremissima do caso Gard. A doenca genética do pequeno Charles — na forma de
Encefalopatia do DNA mitocondrial de inicio precoce (MDDS, como identificada na

4. RABINOW, Paul Antropologiada Razdo. Ensai izad idos por Jodo Biehl). Rio de Janeiro:
Relume Dumar4, 1999
5. Asmitocondrias sa i ul m todas as células do corpo humano, encar-

regadas basi do e di da “energia” dos diferentes tecidos do organismo.
Pensava-se até cerca de vinte anos que s6 existisse material genético dentro deste compartimento intrace-
Jular que ¢ o nuicleo, que “guarda” o DNA. Hoje se sabe que as mitocondrias também apresentam material
genético, e atribui-se ser este material genético pouco conhecido, localizado no citoplasma, e heranca
materna. Por isso, as doengas driai iam di deh i materna.
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sigla, em inglés) — ¢ uma doenga gravissima e muito rara, para a qual nao existe tra-
tamento e cuja evolugao muito sombria conduz invariavelmente a morte precoce.®

Pouco é trazido no relato pela Corte Europeia sobre como foi feito este diagnos-
tico. Para os pais deste recém-nascido, a est6ria da doenga atual é tio avassaladora
que se tornaimpossivel prover o vivido de algumasignificacao racional; e, portanto,
se torna impossivel delegar aos pais, como previsto em quaisquer procedimentos
médicos de rotina dirigidos a uma crianga, a autorizaao ap6s tomada de deciséo. A
chegada de um filho neonato normal, se seguiram bastante precocemente, quando
o bebe tinha apenas dois meses de idade, sintomas bastante inespecificos: ganho
de peso prejudicado e dificuldade respiratéria, encontrados em um sem numero de
quadros que afetam bebes. Em curtissimo espago de tempo, se sobrepde outrasinto-
matologia extremamente severa e incompativel coma vida: Gard precisa de suporte
respiratorio permanente para obter o fluxo de oxigénio necessirio 2 manutencéio
“artificial” da vida; nao manifesta o mais vital de todos os comportamentos humanos
instintivos (portanto, primitivos) que € a reacdo a dor; e, ndo apresenta atividade
cerebral. Pelos elementos médicos trazidos, nao resta diivida que estamos diante
de um quadro irreversivel, tratando-se, portanto, de uma questio de fim de vida.
Esforcos de prolongamento do tempo de vida nesses casos configuram a chamada
a obstinagao terapéutica, portanto, esforcos futeis.

Asnormase resolugdes do Conselho Federal de Medicina (CFM) brasileiroacer-
cado comportamento do corpo médico em face de quadros de fim de vida defineme
diferenciama ortotandsia da eutanasia, e da distanasia (as duas tltimas vedadas pelo
Direito brasileiro). Assim, em face de doengas incuraveis como a de Gard, mesmono
Brasil, a equipe médica poderia se orientar por medidas que contemplam o conceito
de ortotanasia. Neste, a ideia prevalente do conceito a ser enfatizada ¢ a de conforto
do paciente, sem a adocao de medidas de prolongamento da vida sem qualidade.

Chamar de tratamento o uso hipotético de uma droga experimental em teste para
outro problemamitocondrial, mas que nao havia sidosequer testada, anteriormente,
em fases pré-clinicas para o problema de Gard, e encontrando-se este no estado em
que se encontrava, deve necessariamente ser visto como antiético. E o “desejo de
tratar” por parte de um médico a qualquer custo é absolutamente inadmissivel e s6

6. No Brasil, a Portaria n. 199/GM/MS, de 30 de janeiro de 2014, instituiu a Politica Nacional de Atencao
Integral as Pessoas com Doengas Raras e aprovou suas diretrizes no ambito do Sistema Unico de Saude
(SUS), cujo objetivo € “reduzir a mortalidade, contribuir para a redugio da morbimortalidade e das ma-

i darias e a melhoria da qualidade de vida das pessoas, por meio e agdes de promogao,
prevengdo, detecgao precoce, tratamento oportuno reducéo de incapacidade e cuidados paliativos™ (art.
4°).A do cuidad deori ica, nostermos do
art. 12 da Portaria, que se articula com a Portaria n° 81/GM/MS, de 20 de janeiro de 2009, que estabelece,
no ambito do SUS, a Politica Nacional de Atengo Integral em Genética Clinica. Cf. VIEIRA, Daniela K. R;
ATTIANEZZI, Margareth; HOROVITZ, Dafne D.; LLERENAJR,, Juan C. Atengao em genética médicano
SUS: a experiéncia de um municipio de médio porte. Physis Revista de Saude Coletiva, v. 23, p. 243-261,
2013.
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pode ser explicado por ambicdes que estao na ordem do prestigio ou de interesses
econdmicos, independentemente de onde se localiza o sujeito desse “desejo”. O
comentirio constante dadecisio que refere ser essa propostaalgo tipicoda medicina
norte-americana, que estaria sempre pronta a atuar desta forma, tampouco merece
crédito. Contudo, para o menino Gard mesmo tais absurdos foram ouvidos no pro-
Cesso e usados em argumentos por seus pais que queriam a todo custo e a qualquer
preco manté-lo “vivo”.

Segundo;a Resolugao CFM n. 1.805/2016, seria possivel 1imita.r ouaté mesmo
suspender procedimentos que prolonguema vidabiolégica, desprovida das qualida-
des do viver humano. Mas quais seriam tais qualidades? A Resolucao parece sermuito
clara, j4 que em suas consideragdes iniciais, se refere ao principio constitucional da
dignidade humana e falana vedacao de submeter-se a pessoa—ente diferente de um
mero ser biolégico— 2 tortura e a tratamentos degradantes.

Isso que é aparentemente claro ou que pode parecer claro dentro de comunida-
des de pessoas que comungam de valores comuns, se torna muito dificil na pratica
clinica, uma vez que a propria Resolugéo, que alude aos citados principios consti-
tucionais de prote¢ao da pessoa, acresce, no mesmo nivel deimportancia, o respeito
“avontade do paciente ou de seu representante legal”. A “vontade do paciente” quando
manifesta em documento conhecido como diretivas antecipadas da vontade pode,
a principio, facilitar tais decisoes do fim da vida. Contudo, a Resolugéo traz para a
cena do impasse quanto ao fim da vida (impasse que ocorre hoje majoritariamente
em ambiente hospitalar carregado de dispositivos biotecnologicos), o chamado
representante legal, nem sempre portador de um documento autentico firmado pela
pessoa em causa, mas que entrard no processo de tomada de decisao “aqui eagora”,
em curso; ou que nem sempre comunga da racionalidade da comunidade médica
(ela mesma, nio sendo univoca).

E 0 caso de Gard, uma crianga; ou antes, um bebé que ndo pode manifestar sua
vontade; nao foraainda, mesmo que mais velho, porseu estado fisico completamente
destruido, que sequer mostra reagéo a dor ou ao mal-estar.

3. ASPECTOS BIOETICOS DO JULGADO

O caso Gard configura umasituacio limite que desafia francamente a bioética.
Varias questoes de natureza ética ali envolvidas vém sendo objeto de debate pela
bioética, nos casos de prolongamento da vida, ou melhor, de adiamento da morte,
cabendo algumas consideracGes em carater preliminar.

Deve-se destacar, desdelogo, que aorientagdo bioética é de todo importante em
casos como 0 aqui examinado, na medida em que confere legitimidade as condutas
e decisoes médicas e juridicas que sejam tomadas. Indispensavel, por conseguinte,
aandlise do caso, ainda que breve, sob o prisma bioético.
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A Alta Corte (High Court), a0 admitir o pedido do hospital (GOSH), destacou
que o0 ponto inicial é a “presungo de santidade da vida”, conforme expressao utili-
zada por aquele tribunal, diante do curso da agao que prolongara a vida. Apesar da
mengdo a “santidade” da vida, a apreciagdo do caso foi feita em bases estritamente
juridicas. Nesse sentido, considerou obrigatério o exame da questao a partir do ponto
de vista presumido da crianca e do seu “melhorinteresse”, expressao que abrange os
aspectos médicos, emocionais e outros temas relacionados ao seu bem-estar, reco-
nhecido como fator prevalente para se tomar a decisao. Este tipo de entendimento
autoriza o exame da questéo sob as diretrizes da bioética laica e o afastamento de
indagagGes pertinentes a bioética de natureza religiosa.

Abreveanilise proposta sera feita aluz dos principios que constituem a matriz
da bioética principialista, néo s6 em razéo de sua adogao pelas normas e jurispru-
déncia brasileiras, mas em particular por emergir das decisoes judicias no caso
Gard a preocupagao com a garantia do bem-estar de Charles, o que permite indagar
de imediato se pelo menos dois dos principios bioéticos foram ali contemplados.
Trata-se, em primeiro lugar, do principio da beneficéncia, que valoriza os atos que
proporcionam algum bem a terceiros e, em segundo, do principio da nao maleficén-
cia, que requer se evitem danos injustificados a terceiros. Observe-se que esses dois
principios correspondem, de certo modo, a principios da ética hipocratica (primum
non nocere e bonum facere), mas que devem ser reinterpretados conforme o contexto
atual de satide, entendida como qualidade de vida e bem-estar.

Emboranao sejam menosimportantes, os principios daautonomia, que atribui
valoraescolhalivre e intencional d ognitivaemoral competentes, e
dajustica, que requer sejam ponderados equitativamente beneficios, riscos e custos
entre os envolvidos, ndo serdo neste trabalho objeto de direta reflexao. O primeiro
emrazio da tenraidade de Charles, um bebeé de cerca de um ano, incapaz de exercer
sua autonomia, ou mesmo de expressar a sensagao de dor, em decorréncia do mal
congénito de que padecia, visto que sequer chorava, conforme consta do relatorio
da decisio tomada no Pedido n° 39793/17. O segundo escapa, em verdade, ao foco
das reflexdes propostas, voltadas para o confronto entre os deveres dos pais e 0s
direitos do filho.

Pela mesma razio, a despeito dos julgados envolverem de modo importante
temas muito estudados pela bioética, como a pesquisa em seres humanos e a utili-
zacdo de seus resultados, o debate sobre o que se deve entender por “futilidade” do
tratamento, a retirada de aparelhos e a aplicaco de cuidados paliativos, conflito de
interesses, dentre outros, apenas alguns serdo trazidos a pauta do presente artigo.

Como proposto, é preciso verificar se a conduta ao final adotada no caso, por
forca de decisdo judicial, € condizente ou néo com os principios da beneficéncia
e da nao maleficéncia. Trés situagdes de fato serdo consideradas para esse fim: (a)
as condigoes fisicas de Charles constantes do relatério acima referido; (b) a inexis-
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téncia de tratamento para o caso e a irreversibilidade das lesoes constatadas; e (¢) 0
sofrimento evitével de Charles.

Como deinicioassinalado, arara doencasofrida por Charlesafetaseveramente
seu cérebro, muisculos e a habilidade para respirar. O bebé tem faléncia respiratéria
progressiva e depende de ventilagao. Ele ndo pode mais mover seu bragos e pernas
e ndo é mais capaz de sistematicamente abrir seus olhos. Em razdo de persistente
encefalopatia, ndo hésinais usuais de atividade cerebral normal, tais como capacidade
deresposta, interagao ou choro. Charles tem surdez congénita eum distuirbio epilép-
tico severo. Seu coracdo, figado eins estao também afetados, masnao severamente.

De acordo com provas apresentadas pelo hospital (GOSH), Charles estava
tdo lesionado que nio havia mais qualquer movimento, nem mesmo evidéncia de
um ciclo de sono/vigilia. Para a equipe do hospital nao havia mais tratamento que
pudesse tird-lo dessa situagao, entendendo um dos especialistas consultados que
Charles experimentava dor, mas era incapaz de reagir a ela de modo significativo.

No tocante a possibilidade de tratamento, foi cogitada a submissao de Char-
les a um tratamento experimental, nio testado em animais ou humanos, mas no
qual havia uma “possibilidade teérica” de gerar algum beneficio para Charles. A
aplicagao do tratamento seria feita no Reino Unido, mas por sua natureza, exigia
prévia autorizagao de um Comiteé de Ftica. Contudo, uma série de intermitentes
convulsdes epilépticas sofrida por Charles frustrou o planejado. Em consequéncia,
os médicos assistentes de Charles concluiram que o tratamento experimental seria
fuitil e apenas prolongaria o sofrimento do paciente. O significado de “futil” foi objeto
de discussao judicial quanto a existéncia de distin¢do entre a defini¢ao médica de
futilidade e o conceito de futilidade no direito, tendo a Corte de Apelagao (Court of
Appeal) assinalado que:

(... aMedicina procura “uma probabilidade de cura ou pelo menos deum paliativonotratamento
das doengas ou enfermidades sofridas pelo paciente”, enquanto, para o Direito, isto coloca um
objetivo muito alto nos casos onde o tratamento “pode trazer algum beneficio para o paciente
mesmo se nio ha nenhum efeito na doenga ou deficiéncia subjacente” [...1”

Concluiu areferida Corte que no caso Gard, tragicamente, esta é uma diferenga
sem uma distingao a luz da conclusio do Juizo de que o potencial beneficio daterapia
experimental seria “zero”, “inutil” e de nenhum beneficio efetivo®.

Os pais de Charles desejavam levar Charles para a América onde um médico,
mesmo sem ter examinado a crianga e reconhecendo que elase encontravano estagio

7. European Courtof Human Righs. Gardand Others v United Kingdom (Applicationn. 39793/17). Disponivel
em: <hups: i ul/news_and_c: d-and-oth ited-kingd cati
1n0-39793-17# WrhCTIjwY2x>. Acesso em: 28 fev. 2018, Traducdo livre.

. European Courtof Human Righs. Gardand Others v United Kingdom (Applicationn. 39793/17). Disponivel
em: <hutp: fami ul/news_and_ d-and-oth ited-kingdom-applicati
10-39793-17# WrhCTIjwY2x>. Acesso em: 28 fev. 2018 Tradugdo livre.
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terminal de sua doenga, gostaria de oferecer a ela o que se podia fazer naquele pas.
Seria improvavel funcionar, mas a alternativa é que Charles morreria.

Como destacou um dos professores consultados, considerado um dos maiores
especialistas em doencas genéticas, mesmo que houvesse habilidade para cruzar as
barreiras existentes, o tratamento, nunca testado anteriormente, no reverteria os
danos estruturais ja feitos no cérebro de Charles. Embora concordasse com o médico
americano quanto a ser extremamente improvavel ajudar Charles, esclareceu que
havia uma diferenga cultural na filosofia entre o tratamento nos Estados Unidos e no
Reino Unido. Neste pais se tentaria ter a crian¢a no centro das agoes e pensamentos,

enquanto nos Estados Unidos, eles tentariam qualquer coisa, enquanto houvesse
financiamento.

Os fundamentos constantes das decisoes das Cortes do Reino Unido evidenciam
a ratificagao do referido entendimento, na medida em que convergiram quanto a
garantia do bem-estar de Charles e prevaléncia do seu melhor interesse.

Neste sentido, a Corte de Apelagao (Court of Appeal), ao decidir sobre o pedi-
do de avaliagéo de “dano significante”, seguiu a unanimidade dos profissionais e
especialistas segundo os quais mover Charles para tratamento na América, seria o

mesmo que o expor a dor, sofrimento e angustia continuados, sem qualquer pers-
pectiva de melhora.

Essa orientagao foi reiterada pela Suprema Corte (Supreme Court), ao salientar
que provavelmente Charles sofreria dano significante se seu padecimento presente
fosse prolongado, sem qualquer perspectiva de melhora.

Constata-se, assim, que houve constante preocupagao com a submissao de
Charles asituagao de dor e sofrimento, sem qualquer possibilidade de melhora. Nada
justificaria, portanto, a continuidade de tratamento, salvo os cuidados paliativos,
propostos pelo hospital (GOSH), e que deu inicio ao debate judicial da questao.

Aapertadasintese dos fatos acima feita permite identificar que houve, o quanto
possivel, observancia do principio da beneficéncia, entendida, de modo sintético,
como o “fazer o bem”, isto ¢, buscar “o bem do paciente, o seu bem-estar e os seus
interesses, de acordo com os critérios do bem fornecidos pelamedicina”, mas nao de
modo absoluto, pois deve ser respeitada a dignidade do paciente. E sempre preciso
ponderar se 0s Tiscos para o paciente serdo muito maiores do que os possiveis be-
neficios, e respeita-lo como pessoa humana e nao apenas como objeto de pesquisa.
? Isto foi feito no caso Gard.

O mesmo pode ser dito com relagio ao principio da ndo-maleficéncia, ou seja,
“primeiramente ou acima de tudo néo causar danos (primum non nocere)”, o que

9. KIPPER, Délio )Us‘é; CLOTET, Joaquim. Principios da Beneficéncia e Nao-maleficéncia. Disponivel em:

<http:/ org.
2018.

5 htm>. Acesso em: 10 fev.
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inclui “prevenir danos e retirar os danos”. Como esclarecem Délio José Kipper e
Joaquim Clotet, na maioria das vezes, o principio de ndo-maleficéncia envolve abs-
tengio, e é devido a todas as pessoas, enquanto o principio da beneficéncia requer
agdio e, na pratica, ¢ menos abrangente. Como recomendam os autores, sua analise
deve ser feita conjuntamente nos diversos casos'®. Nestes termos, constata-se que
o principio da nao-maleficéncia foi igualmente observado.

No caso Gard fica nitida a aplicagao dos dois principios. O tratamento dado
pelo hospital aé determinado ponto foi benéfico e continuaria sendo, mesmo sob
aforma de cuidados paliativos, que dariam algum conforto a Charles. A submissao
a0 tratamento experimental, considerado futil, principalmente se houvesse sua
movimentagio para a América, resultaria em sofrimento e danos a Charles, visto
nio haver qualquer perspectiva de melhora. O atendimento ao principio danao-ma-
leficéncia se deu pela abstencao, pela nao insisténcia em um tratamento que nada
acrescentaria a Charles, se nio dor e sofrimento.

E imperativo bioético, sob a 6tica laica, que se assegure aos pacientes, princi-
palmente aos que ndo podem exprimir suavontade, 0 quanto possivel, a observancia
do principio da qualidade de vida, segundo o qual é considerado “legitima qualquer
intervencio na vida humana, desde que isso implique em redugao do sofrimento
evitavel e em maior/melhor bem-estar para os sujeitos objeto da intervencao”."

4. PODER FAMILIAR: DEVERES DOS PAIS E DIREITOS FUNDAMENTAIS DO
FILHO

O pedido formulado pelos pais de Charles a Corte Europeia de Direitos Hu-
manos teve por base a alegagao de suposta interferéncia em seus direitos parentais
com base no principio do “melhorinteresse” (best interests) da crianca, que somente
se justificaria na hipétese de risco de “dano significativo” (significant harm) para a
crianga. Por isso, os pais de Charles argumentavam que nao era apropriado que os
tribunais tomassem a decisao a respeito da vida de seu proprio filho, o que configu-
raria ingeréncia injustificivel no ambito de atuagio parental. Este caso descortina
a discussao a respeito dos limites do poder familiar em face das praticas médicas,
sobretudo quando a orientagdo clinica conflita com a decisao dos pais.

Na experiéncia constitucional brasileira, o principio da parentalidade respon-
savel'?, a0 lado da dignidade da pessoa humana, funda e informa o direito ao plane-

s

. KIPPER, Délio José; CLOTET, Joaquim. Principios da Beneficéncia e Nao-maleficéncia. Disponivel em:
http: dico.org.br/bibl _vi i incipios.htm>. Acesso em: 10 fev.
2018.
11. SCHRAMM, Fermin Roland. O uso problematico do conceito ‘vida’ em bioética e suas interfaces com a
praxis biopolitica e os dispositivos de biopoder. In: Revista Bioética, 2009, v. 17,n. 3, 2009, p. 377.
12. Em que pese 2 expressa mencdo ao termo “paternidade responsavel” no art. 226, § 7°, da Constituigdo
da Republica de 1988, deve-se conjugar este dispositivo com o art. 229, o qual atribui aos pais o dever de
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jamento familiar, previsto no art. 226, § 7°. O escopo do exercicio da responsabili-
dade parental"®, a partir da livre e consciente decisao sobre a liberdade de procriar,
se assenta na assungao de deveres em relagao ao filho a porvir, seja durante a fase
gestacional, em que deve se garantir o sadio desenvolvimento in utero do nascituro
e The assegurar condi¢des dignas de existéncia, seja a partir do nascimento com
vida da pessoa do filho, em que se efetivam, em concreto, os deveres de assisténcia,
criagao e educagao dos pais em relacdes aos filhos menores, conforme disposto no
art. 229 da Constituicéo da Repuiblica.

Emsede infraconstitucional, pode-se dizer que umadas dimensoes do principio
da parentalidade responsével se converte no miinus da autoridade parental, a qual,
deacordo comoart. 1.634 do Cédigo Civil, compete aos pais exercer em conjunto,
guiados pelo prioritério interesse das criancas e adolescentes, a partir de uma 6tica
emancipatoria e de cuidado'. O poder familiar (rectius: autoridade parental)® foi
um dos institutos da 6rbita do direito civil centralmente atingidos pelos fenémenos
da constitucionalizagao e funcionalizagdo do Direito, ganhando nova roupagem,
bem distante da conformagao original moldadaa partir de uma sociedade patriarcal,
na qual se desconsideravam a autonomia dos infantes e sua condigao de sujeitos de
direitos. Assim, da pretérita conformacao do pétrio poder, cuja origem deita raizes

assistir, eeducar 1  se prefe i principiod:
tesponsivel. A responsabilidade no cuidado e criaao dos filhos cabe a ambos os genitores, cujo objetivo
¢ promover o sadio e livre desenvolvimento dos infantes.
13. Leciona Guilherme Calmon Nogueira da que“[...] iénciaa respeito d; i mater-
nidade abrange ndo apenas o aspecto voluntério da deciséo — de procriar -, mas especialmente os efeitos
i i dofilho, parao fimde iad ili
i de

1 princi-
‘ d humana:

ainfanciaea ias posteri

filhos na fase adulta”. E: daideia do direito ao estado de filiagao para
entender que “[...] a aassungdo de deveres parentais em decorrén-
cia dos resultados do exercicio dos direitos dutivos — mediante conji 1, ou com recurso a
alguma técnica reprodutiva” (Principio da paternidade responsavel. In: Revista de Direito Privado, n. 18,
Sdo Paulo: Revista dos Tribunais, abr/jun., 2004).

14. Cf. BARBOZA, Heloisa Helena. Perfil Juridico do cuidado e da afetividade nas relagdes familiares. In:
PEREIRA, Tania da Silva; OLIVEIRA, Guilherme de; COLTRO, Anténio Carlos Mathias (orgs.). Cuidado
¢ Afetividade. Projeto Brasil/Portugal 2016-2017. Sdo Paulo: Atlas, 2016, p. 175-191.

15. Adoutrina contemporanea, a nosso ver, de forma correta, tem adotado o termo “autoridade parental” em
detrimento ao “poder familiar”, embora a legislacdo nacional ainda utilize esta em jé feliz substituico a0
antigo “pitrio poder”. Gustavo Tepedino observa que a *utilizagao dogmtica de uma estrutura caracte-
rizada pelo binomio do direito-dever, tipica de situag6es patrimoniais, ap: como i 1
com a fungo promocional do poder conferido aos pais. |...] Daqui resulta a critica justamente oposta
por parte da doutrina mais atenta a utilizaco da expressio poder inserida na diccao do Cédigo Civil de
2002, tanto na nogio de patrio poder como na de poder familiar, adotando-se, ao revés a perspectiva da

i 1 como “muinus, significado q pessoal’, isao dinami
dialética de seu exercicio, de modo que ‘filhos ndo séo (nem poderiam ser) objeto da autoridade parental’,
i 4rio ‘uma dupla reali de int do filho e dos pais”. TEPEDINO, Gustavo.
A disciplina da guarda e a autoridade parental na ordem civil-constitucional. Temas de Direito Civil, tomo
11, Rio de Janeiro: Renovar, 2006, p. 182-183 (destaque no original). Cf., ainda, TEIXEIRA, Ana Carolina
Brochado. Familia, guarda e autoridade parental. 2. ed., Rio de Janeiro: Renovar, 2009.

sem prejuizo logi das aos
1 a4 et
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no direito romano,'® até o atual contetido do poder familiar, nio foram poucas as
transformagdes pelas quais passou o instituto nas Gltimas décadas.'”

O legislador ordinério previu uma série de atribuicdes aos pais em relacig a0s
filhos no art. 1.634 do Codigo Civil,'® reforando a responsabilidade parental ja es-
tabelecida na Constituicao (art. 226, § 7° eart. 229, 1* parte) e o prioritdrio interesse
que lhes ¢ assegurado, por forcado art. 227. A autoridade parental se reveste como
instrumento de valorizacio da autonomia existencial de criangas e adolescentes,
cuja finalidade se volta paraa promogao do livre desenvolvimentoda persgnal?dade
desses que mereceram tutela especial protetiva por parte de legislador constitucional.

Aautoridade parental deve ser compreendida, a partir do desenho constitucional-
mente previsto, comorelagio pedag6gicadirecionadaa emancipagéo dofilho,noqual,
por um lado, se procura garantir o direito a liberdade dos menores, mas, por outro, se
acentua o dever de cuidado dos pais.'® J4 se afirmou sobre a autoridade parental que
“entre aliberdade e o cuidado cerca-se aatual configuragao desse importante instituto

16. José Carlos Moreira Alves ensina: “A patria potestas (patrio poder) € o conjunto de poderc,s que o gam

Jamilias tem sobre seus fiii familias. Segundo Gaio - € isso ¢ exato, pois, nos tempos historicos, ndo se

encontra em nenhum outro povo instituto juridico com caracteristicas semelhantes —, a patria potestas ¢
Jusiva do direi PR :

A princfpio, deres do px patria
restas sio absolutos: o pater familias pode ser deéspota. A € pouco, porél
P“‘ i I P“: d partir do infcio do periodo pés-classico —, os poderes constitutivos
d: i a dando, até que, no di justi mudado o ambiente social, alteradas
fune n f d i [...]" (Dis 15.ed.,Ri i
Fe ,2012,p. 621).
17. P:::“sc fi l: ds i o j ido remetera Marcos Alves SILVA.
Do pdtrio poder a autoridade parental: juridicos darel pais e filhos.

Rio de Janeiro: Renovar, 2002, passim. ) o
“Art. 1.634. Compete aos pais, quanto a pessoa dos filhos menores: 1 - dirigir-lhes a criacdo e educagio;
11 - té-los em sua hia e guarda; 111 - der-Thes ou negar-lht T para casarem;
- Thes tutor por oud auténtico, se o outro dos pais no lhe sobreviver,
ou o sobrevivo nao puder exercer o poder familiar; V - representi-los, até aos dezesseis anos, nos atos da
vida civil, e assisti-los, apos essa idade, nos atos em que forem partes, suprindo-lhes o consentimento;
VI - reclamé-los de quem ilegalmente os detenha; V11 - exigir que Ihes prestem obediéncia, respeito e 0s
servios proprios de sua idade e condicgo.” o )
Com clareza, expde Gustavo Tepedino que: “A luz dos princfpi [..L,h e o
equilibrio entre o exercicio dos direi is dos filhos e a idade parental dos pais, de modo
a concretizar a liberdade da crianga e dos No processo ional que atenda as gen
ionais de igualdade e solidariedade. Do ponto de vista da capacidade para o exercicio de direitos,
$or a Ealin dodli i did dual

&

19.

©°

no curso do processo c«‘lucaci(;rnxl.1 os filhos adquirem aptidéo para valorar e tomar dgcisﬁgs. a inger!ncin
dos pais deve diminuir, de modo a i ivar o exercicio de escolhas , (A tutela

itucional da cri ed In: Temas de direito civil, t. 3, Rio de Janeiro: Renovar, 2009, p.
211-212). Nesse sentido, acertadamente, também leciona Ana Carolina Brochado Tz'u(_ei : “As relagoes
parentais giram em torno dos filhos, orientando-os pJara u:nn fomso com auuimlmu. nio obstante a

imposicio de limites. Diante disso, a deira finalidad p >d 8 o pro-
gressivo dos filhos, 1l a ibilidade deles i na , a
da propria vida, de acordo com seu discernimento” (Familia, guarda e autoridade parental. 2. ed., Rio de
Janeiro: Renovar, 2009, p. 218).
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do direito de familia™*. A rigor, os pais sao titulares de um poder jurtdico que se revela
como um conjunto de deveres. Os poderes sobre os filhos que lhes sao legalmente
atribuidos tém que ser exercidos exclusivamente no interesse do filho.

Segundo Ana Carolina Brochado Teixeira, “a autoridade parental deve ser um

instrumento de garantia dos direitos fundamentais do menor, bem como uma forma

de

guardar seu melhor i , tendo em vista que deve ser voltada exclusiva-

mente paraa promogo e desenvolvimento da personalidade do filho” 2! Comeefeito,
asdisposicoes constitucionais e estatutarias impuseram umareformulagio do conte-
udo daautoridade parental, que passaa ter como finalidade precipuaa promogao da
personalidade e a dignidade dos filhos, considerando a situagao peculiar de pessoa
em desenvolvimento dos infantes (art. 6°, ECA?) e a condi¢do de sujeitos de direito
(art. 15, ECA?), orientados pela biissola do principio do prioritario interesse das
criangas e adolescentes (art. 227, CRFB/1988).

A Constituicao da Republica de 1988 incorporou, ao ordenamento juridi-

co brasileiro, a denominada doutrina da protego integral, que se pode traduzir,
portanto, pelo atendimento ao principio do melhor interesse da crianga e do ado-
lescente (the best interest of the child**), assegurando, com absoluta prioridade,
direitos proprios a sua condigéo peculiar de pessoa em desenvolvimento (art. 227,
CR). A Lei n. 8.069/90 (Estatuto da Crianga e do Adolescente)?, que dispée sobre
a protegao integral a crianca e ao adolescente, considera crianga a pessoa até doze
anos incompletos e adolescente o maior de 12 e menor de 18 anos. A Lei, de matriz
constitucional, além de assegurar a essas pessoas em desenvolvimento todos os di-
reitos fundamentais inerentes a pessoa humana, determina que é dever da familia,
da comunidade, da sociedade em geral e do Poder Publico, assegurar, com absoluta
prioridade, a efetivagao dos direitos referentes a vida, a savide, a alimentagao, a edu-
cagdo, ao esporte, ao lazer, 2 profissionalizaco, a cultura, a dignidade, ao respeito,
a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria, em plena consonancia com os
ditames da Constituigao.

20. MEIRELES, Rose Melo Vencelau; ABILIO, Vivi daSilveira. i 1
i direitoa liberdade dos filh, doveed

S

21.

22

23

24.

w

25.

d
arental c pedag
gica: idado dos pais. In: TEPEDINO, Gustavo; FACHIN,
Luiz Edson. Didlogos sobre direito civil, v. 111, Rio de Janeiro: Renovar, 2012, p. 353.

TEIXEIRA, Ana Carolina Brochado. Familia, guarda e autoridade parental. 2. ed., Rio de Janeiro: Renovar,
2009, p. 85.

“Art. 6°Nai desta Lei I a contaos fi iais a que ela se dirige, i ias d
bem comum, os direitos ed individuais e coletivos, ea condigio peculiar dacri d

como pessoas em desenvolvimento.”

“Art. 15. A crianga e 0 adolescente tém direito  liberdade, ao respeito e a dignidade como pessoas huma-
nas em processo de desenvolvimento e como sujeitos de direitos civis, humanos e sociais garantidos na
Constituigzo e nas leis.”

A locugdo foi consagrada na Declaragao Universal dos Direitos da Crianga de 1959. Ver sobre o assunto
PEREIRA, Taniada Silva. O “Melhor Interesse da Crianga". In: PEREIRA, Tania da Silva (Coord.). O Melhor
Interesse da Crianga: um debate interdisciplinar. Rio de Janeiro: Renovar, 2000, p. 4.

No presente trabalho adota-se simplesmente a sigla “ECA".
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Nalinha de promogao dos direitos dos infantes, o Estatuto reconhece aautono-
mia da crianga e do adolescente, apesar de serem pessoas em desenvolvimento (art.
6°), como decorréncia do direito 2 liberdade® e ao respeito que [hes é assegurado”’.
Unmna autonomia que se revela progressiva, na medida em que o desenvolvimento e
as habilidades sao gradualmente conquistados pelos menores. O direitoaliberdade,
especificamente garantido aosinfantes nosarts. 15¢ 16 do ECA reforcaaautonomia
desse grupo. Além disso, uma interpretacdo do art. 142, paragrafo tnico a luz do
principio constitucional do melhor interesse da crianga e do adolescente impde que
o poder familiar deve ser exercido em respeito 2 intrinseca autonomia individual
dos menores?, que na qualidade de pessoas humanas em desenvolvimento gozam
de absoluta prioridade na promogao de seus direitos fundamentais, conforme
determina o constituinte no art. 227 da Lei Maior®. Visa-se promover a tutela da
crianga e do adolescente em perspectiva emancipatéria, com fins a formagao da sua
personalidade e asua futura independencia, funcionalizandoa autoridade parental
a0 melhor interesse de seus filhos.

No julgamento do caso do Charles Gard, a Corte Europeia de Direitos Huma-
nos reiterou que existe um amplo consenso de que todas as decisoes relativas as
criangas devem levar em conta osseus melhores interesses, embora os pais tivessem
exatamente contestado tal justificativa paraimpugnara interferéncia em seus pode-
res parentais. Ademais, ainda que tal parametro nao fosse 0 mais adequado, como
argumentaram os pais, o critério do risco de “dano significativo”, suscitado pelos

26. Segundo Ana Carolina Brochado Teixeira, “a crianca e adolescente ndo sdo apenas titulares do direito
fundamental 2 liberdade do art. 5° da Constituigao de 1988, que atinge 2 toda e qualquer pessoa, mas
também, das disposigdes especiais dirigidas direamente a eles, tanto da propria Constitui¢zo quando do
ECA, exatamente em fungéo da sua condicio peculiar de pessoa em desenvolvimento”. TEIXEIRA, Ana
Carolina Brochado. Familia, guarda ¢ autoridade parental. 2. ed., Rio de Janeiro: Renovar, 2009, p. 206.
“Art.17.0di P na bilidade dai dade fisica, psiquicae moral da crianca
e do adolescente, abrangendo a preservagao da imagem, daidentidade, da autonomia, dos valores, ideias
e crengas, dos espacos e objetos pessoais”.

A melhor doutrina tem construido o contetido normativo da autoridade parental a luz do principio do
melhor interesse: “A familia democrética impde uma relagdo coordenada entre pais e filhos, a assimetria
existente entre ambos os polos seja mediada pelo perfil funcional que tem o poder familiar de promoco

27.

L}

28.

®

da pessoa do vulneravel. Cabe idade parental ©omenor no paulatino processo de cons-

trugaodap idade, reconhecendo-lhes as possibilidades de p izar sua propria historia. Como

individuos em formagéo, sua p! de aind: direi deliberdade
épleno. Gozamde iberdad id giad) 5 dindonap

do seu i . A permi gerada, embora seja apreciada pela populacio infanto-juvenil,

néo rep 4, freqn asolugao mais adequada. Por vezes, éa limi davel e motivada

d dacrianca”. MENEZES, de; BODIN

quep
BE MORAES, Maria Celina. Autoridade parental ¢ privacidade do filho menor: o desafio de cuidar para
emancipar. In: Revista Novos Estudos Juridicos, vol. 20, mai /ago., 2015, p- 527-528.

29. AnaCarolinaBrochado Teixei ia: “A: is gi d
para uma relacio para uma formacao com autonomia, ndo obstante aimposicio de limites. Diante disso,
a dei idade do instituto é a p; lo 8 p ivo dos filhos, p: -
mente 2 ibilidade deles i ilidades na condugio da propria vida, de acordo com

lh i d

seu discernimento”. TEIXEIRA, Ana Carolina Brochado. Familia, guardaenumv(dadz pﬂrmml. 2.ed., Rio
de Janeiro: Renovar, 2009, p. 218.
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pais para legitimar a interferéncia no ambito parental, também foi avaliado pelos
tribunais nacionais. Ao analisarem o caso, com base em provas periciais e namanifes-
tagao dos envolvidos nos cuidados didrios do menino, os tribunais conclufram que
era provavel que ele estivesse sendo exposto a dor continua e sofrimentos inuteis.
Com suporte nessas evidéncias, os tribunais ingleses também consideraram que a

L oat ) experi 1, sem probabilidade de sucesso, nao ofereceria
nenhum beneficio e prolongaria seu sofrimento.

Portanto, 2 luz das decisoes tomadas pelos tribunaisinternos, a Corte Europeia
registrou que os fundamentos eram minuciosos e completos, avaliando com igual
peso todos os argumentos levantados, com a produgéo de provas periciais consis-
tentes e de alta qualidade, revisadas em trés niveis de jurisdigao. Assim, concluiu
que as decisdes nao foram arbitrarias ou visaram interferéncia desproporcional de
autoridade publica na vida familiar, em respeito ao art. 8° da Convengao Europeia
dos Direitos do Homem.

No caso do direito brasileiro, o conteido normativo da autoridade parental
tem sido reconstruido a luz do principio do melhor interesse da criana e doadoles-
cente, 0 que consiste no seu exercicio exclusivamente em favor do filho. O melhor
interesse de criangas e adolescentes, portanto, é amedida e o limite de atuagao dos
pais e € atendido pela observancia dos direitos que The foram constitucionalmente
assegurados. O caso Charles Gard descortina que nem sempre as decisdes dos pais
quanto aos procedimentos médicosa serem adotados emseus filhos sao os melhores
erespeitam suadignidade, sendolegitimaaintervencao daautoridade judicidria para
resguardar, sobretudo, os interesses do filho que nio pode exprimir sua vontade.
Tal decisio da Corte Europeia, que manteve o entendimento dos tribunais internos,
revela que o primordial melhor interesse do filho deve ser sempre analisado a partir
de perspectiva do filho, seja com base na sua vontade presumida ou com o auxilio
dos principios bioéticos, mas nunca na direcao dosinteresses ainda que justificaveis
dos pais, mas cujo atendimento cause dano ou sofrimento initil e evitavel a crianga.

5. CONSIDERAGOES FINAIS A LUZ DO DIREITO BRASILEIRO

Charles Gard morreu no dia 28 de julho de 2017, aos onze meses de idade,
poucos dias antes de completar um ano. Um intenso conflito judicial, que durou
cerca de quatro meses, se desenvolveu entre o hospital (GOSH) onde o pequeno
menino se encontrava e seus pais.

Arg >s rel foram ap dos por ambas as partes. Os pais, que
insistiam em buscar tratamento (experimental) nos Estados Unidos, e impugnaram
a interferéncia arbitraria das cortes internas em sua vida privada e familiar, com
base no artigo 8, da Convengo Europeia dos Direitos do Homem. O hospital, que
deu inicio ao debate judicial, encontrava-se diante do dificil e agudo dilema ético,
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assinalado pela Suprema Corte (Supreme Court) que consistia em dar continuidade
a um tratamento que sabia nao atender o melhor interesse do paciente. Buscou,
por tal motivo e com base em vérios pareceres médicos, autorizacao para retirada
da ventilagao e aplicacao de cuidados paliativos, como meio de proporcionar bem
_estar a Charles. Como concluiu o juiz da Alta Corte (High Court), na decisdo que
a0 final prevaleceu, este era o tnico procedimento no melhor interesse de Charles:
«deix-lo dormir imediata e pacificamente e nao sujeité-lo amais dor e sofrimento”.
Esse entendimento, como se procurou demonstrar, encontra amparonos principios
bioéticos e, 2 luz do direito brasileiro, nos principios constitucionais do melhor
interesse da crianca e da dignidade da pessoa humana.

Deve-se ressaltar o que ja foi assinalado, no sentido de que a orientagao médica
noBrasil poderiase inclinar pela ortotanésia. Estaconduta ¢éadmitida pelo Conselho
Federal de Medicina, nos termos da Resolucéo n. 1.805/2006, segundo a qual na
fase terminal de enfermidades graves e incuréveis é permitido a0 médico limitar ou
suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente, garan-
tindo-The os cuidados necessérios paraaliviar os sintomas que levam ao sofrimento,
na perspectiva de uma assisténcia integral, respeitada a vontade do paciente ou de
seu representante legal. De acordo com a referida Resolugéo, o representante legal
temassegurado o direito desolicitar umasegunda opinido médica, o que se verificou
no caso Gard.

Bastante provavel seria, assim, na hipétese de caso semelhante ocorrerno Brasil,
haver divergéncia entre o entendimento da equipe médica e o dos pais da crianga,
que sio por forca da lei seus representantes legais, nao bastasse o fato de se tratar de
um bebe, hip6tese em que, na pratica médica, normalmente se requer autorizagao
judicial para procedimentos dessa natureza.

Caberia ao Poder Judiciario tomar a dificil decisao quanto a conduta a ser
adotada em tal hipétese, considerando os principios constitucionais diretamente
aplicaveis ao caso, dentre os quais se destaca o do melhor interesse da crianga, que
deve ser assegurado com absoluta prioridade (art. 227) pela familia e pelo Estado.
Por conseguinte, ainvocagao de tal fundamento poderia ser feita por ambas as partes.

Para finsda ponderacao, aser necessariamente feita, parece que o entendimento
contido na decisao do caso Gard, quanto ao contetido do melhor interesse dacrianga,
¢ de todo compativel com o direito brasileiro. Como ali expresso, o caso deve ser
decidido através de uma abordagem ou exame objetivo. O “melhor interesse” é usado
emsentido amplo, que inclui,de modo nao exaustivo, consideragdes médicas, emo-
cionais, sensoriais (como prazer, dor esofrimento) e instintivas (o instinto humano
de sobrevivencia). E impossivel pesar tais consideragdes matematicamente, mas o
Poder Judicidrio deve fazer o melhor possivel para ver em cada caso onde o melhor
interesse se encontra. Peso considerével deve ser vinculado ao prolongamento da
vida, em razio do instinto de sobrevivencia. O desejo de sobreviver deve ser fortemen-
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te presumido no paciente, mas nao de modo absoluto ou necessariamente decisivo,
e pode ser compensado se os prazeres e a qualidade de vida s2o suficientemente
pequenos e a dor e o sofrimento ou outros dnus para viver sio significativamente
grandes. Deve se levar em conta a dor e o sofrimento e a qualidade de vida que a
crianca experimentar se a vida for prolongada.*®

Adecisdo judicial paraatender o melhor interesse da crianga devera considerar
os aspectos médicos, bioéticos e juridicos apontados.
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