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RESUMO

O presente trabalho faz uma analise critica sobre a morte digna e a
obstinacdo terapéutica focalizando especificamente a crianca e o adolescente. Ao conceituar
distanasia, eutanasia e ortotanasia e suas ligagdes com a medicina paliativa e a tecnologia no
prolongamento da vida, aborda-se o papel da bioética e do biodireito no tratamento das
questdes éticas e juridicas envolvidas. A morte é apresentada nas perspectivas filosofica,
cientifica e juridica com o intuito de abracgar os principais institutos juridicos existentes no
ordenamento juridico brasileiro onde esta apoiada a doutrina da protecdo integral a crianca e
ao adolescente. Estuda-se, ainda, o principio da dignidade da pessoa humana e o principio da
autonomia da vontade, ressaltando a supremacia de ambos em relacdo aos tratamentos e
procedimento médicos e a importancia da participacdo do paciente pediatrico nas tomadas de

decisao.

Palavras-chaves: Bioética. Biodireito. Morte digna. Obstinagdo terapéutica. Crianga.

Adolescente.
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INTRODUCAO

As questdes que tratam sobre a vida e a morte sdo cercadas de inquietantes
reflexdes. O desenvolvimento da tecnologia utilizada pela Medicina no prolongamento das

funcdes vitais do paciente traz novos desafios ao Direito.

O direito a vida é, por exceléncia, o mais importante direito a ser garantido a
pessoa humana. A dignidade da pessoa humana é considerada, por sua importancia, um
sobreprincipio e norteia a interpretacdo do direito e dentro dessa Otica, insere-se a crianca e 0

adolescente como “pessoas humanas”.

A doutrina da protecdo integral a crianca e ao adolescente, ao assegurar
garantias diferenciadas e privilegiadas aos novos “sujeitos do direito” propde o exercicio do

direito da autonomia da vontade, apoiados por todos que o cercam.

Este trabalho faz uma andlise critica sobre a morte digna e a obstinacdo
terapéutica para a manutencdo de modo questionavel dessa vida, focalizando especificamente
0 paciente pediatrico. Esta dividido em trés capitulos de modo a dar um tratamento mais
didatico aos assuntos eleitos. A pesquisa realizada é a bibliografica e a documental com

utilizacdo do método dedutivo.

A motivagéo para este estudo fundou-se na vivéncia familiar da autora, mae
de uma médica pediatra que atua em Unidades de Terapia Intensiva de hospitais publicos de
Brasilia e acompanha criancas submetidas a tratamento terapéutico em internacdes
domiciliares (“home care”) e de uma estudante do quarto ano do curso de Medicina que
comeca a vivenciar o ténue limite entre a vida e a morte, 0 desanimo e a esperanca, fatos e

sentimentos que permeiam a conduta médica no combate ao inimigo morte.

O debate do assunto em ambiente doméstico conjugado com o aprendizado
académico trouxe a baila questbes morais, éticas e juridicas sobre a aceitacdo da morte no
tempo certo, a conduta médica focada na preservacdo da saude e da vida e os diversos

posicionamentos do paciente pediatrico ou de seu representante legal.
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A morte, por se tratar de tema polémico por natureza, j& que ligada aos mais
profundos sentimentos humanos, mobiliza tanto a sociedade como o poder publico, e é do
interesse de cada individuo que, inexoravelmente, mais cedo ou mais tarde, dela se

aproximara.

Cabe registrar, também, como justificativa, que as pesquisas sobre a
autonomia da crianca e do adolescente sdo escassas tanto no ambito das ciéncias da saude

como, em especial, no direito.

Ao conceituar distanasia, eutanasia e ortotanasia e o entrelacamento nas
questBes de bioética e biodireito no primeiro capitulo, chega-se ao binémio cuidados
paliativos versus obstinacdo terapéutica e enfrenta-se situacdes reais de tomada de decisao,

com amparo judicial, em respeito a morte com dignidade.

No capitulo segundo, faz-se uma reflexdo sobre as perspectivas filosofica,
cientifica e juridica da morte com o intuito de demonstrar a diversidade de entendimento
sobre esse tema complexo e sempre atual, abrangendo os principais institutos juridicos
existentes no ordenamento do nosso pais que abracam a aplicacdo da doutrina da protecao

integral a crianca e ao adolescente, em especial o respeito a autonomia de sua vontade.

No terceiro capitulo, aborda-se o principio da dignidade da pessoa humana e
0 principio da autonomia da vontade, ressaltando a superioridade de ambos em relagdo ao
dever médico de curar e a utilizacdo de recursos tecnoldgicos quase ilimitados disponiveis
para manter o paciente vivo, com destaque para o respeito a autonomia da vontade da crianca

e do adolescente em situacdes extremas.



1 A OBSTINACAO TERAPEUTICA EM CASOS PEDIATRICOS

A delimitacdo conceitual de obstinacdo terapéutica é dificil pois os
mesmos procedimentos podem ser considerados necessarios e ordindrios em um caso e

extraordinarios e herdicos em outro. Essa fronteira ndo é consensual.
Para Gilbert Hottois:

A obstinagdo terapéutica designa a atitude dos médicos que utilizam
sistematicamente todos os meios médicos para manter uma pessoa viva.[...]
O emprego de meios terapéuticos intensivos tendo como objetivo o
prolongamento da vida de um doente no estagio terminal, sem real esperanca
de melhorar seu estado.*

A divergéncia sobre os limites de aceitacdo do tratamento médico em caso
de doenca incuravel provém de concepcdes diferentes a respeito do sentido da existéncia
humana. Ha pessoas que desejam fazer uso de todos os recursos terapéuticos disponiveis para
se manterem vivas enquanto outras estabelecem parametros de aceitacdo da medicalizacdo do

seu corpo que podem divergir do que se considera como conduta médica adequada.’

Por medicalizacdo entende-se o exacerbado controle médico sobre as
pessoas, sua consequiente dependéncia e a aceitacdo passiva com que se submetem as praticas
médicas. No afa de alcancar salde e bem-estar, o individuo “outorga” a outrem o direito de

gerenciar seu proprio corpo, transformando perigosamente sua satide em mercadoria.®

O desafio que atualmente se apresenta é como regulamentar o direito a
escolha de como se quer morrer, e como garantir 0 exercicio desse direito nos aspectos

cientifico, ético e juridico.

YHOTTOIS, Gilbert; PARIZEAU, Marie-Héléne. Dicionario da bioética. Lisboa: Instituto Piaget, 1998.

> BORGES, Roxana Cardoso Brasileiro. Eutanésia, ortotanasia e distanasia: breves consideracdes a partir do
biodireito brasileiro. Jus navigandi, Teresina, ano 10, n. 871, nov. 2005. Disponivel em:
<http://jus2.uol.com.br/doutrina/texto.asp?id=7571>. Acesso em: 9 out. 2010.

* DINIZ, Débora. Quando a morte é um ato de cuidado: obstinag&o terapéutica em criancas. Cad. satde pUblica,
Rio de Janeiro, v. 22, n. 8 p.  1741-1748, ago. 2006. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csp/v22n8/23.pdf>. Acesso em: 3 maio 2010.



9

A morte é encarada de forma diversificada por quem estd com doenca grave.

Fatores como religido e valores morais e éticos determinam a atitude de cada individuo.

O avanco tecnoldgico tornou possivel manter uma pessoa muito doente ou
em estagio terminal indefinidamente viva, porém ligada a aparelhos de sustentacéo artificial
da vida, como a ventilagdo mecénica. A obstinacdo terapéutica, também conhecida como
distanésia, ou seja, uma morte lenta e com intenso sofrimento, caracteriza-se por um excesso
de medidas terapéuticas que impdem sofrimento e dor a pessoa doente, cujas acdes médicas

ndo sdo capazes de modificar o quadro mérbido.

Fazer uso dessas medidas ndo € o mesmo que dispor dos recursos médicos

para salvar a vida de uma pessoa em risco.

No artigo Quando a morte é um ato de cuidado: obstinacéo terapéutica em

crianca, Débora Diniz escreve:

N&o se define obstinacdo em termos absolutos. Um conjunto de medidas
terapéuticas pode ser considerado necessario e desejavel para uma
determinada pessoa e excessivo e agressivo para outra. O desafio ético para
os profissionais de salde, tradicionalmente treinados para sobrepor seu
conhecimento técnico as escolhas éticas de seus pacientes, é o de reconhecer
que as pessoas doentes possuem diferentes concepgdes sobre o significado
da morte e sobre como desejam conduzir sua vida.*

A autora estabelece, ainda, a diferenca entre o principio da sacralidade da
vida e o principio da santidade da vida: o primeiro garante o valor moral da existéncia

humana e o segundo tem fundamento dogmatico e religioso.”

O direito a vida é um direito fundamental assegurado pela Constituicao
Federal® e apregoado por diferentes concepgoes religiosas e filosoficas. Seu pressuposto é que

a vida é um bem individual garantido publicamente e, sob o enfoque da ética, pode ser

* DINIZ, Débora. Quando a morte é um ato de cuidado: obstinacdo terapéutica em criangas. Cad. satide publica,
Rio de Janeiro, V. 22, n. 8, p. 1741-1748, ago. 2006. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csp/v22n8/23.pdf>. Acesso em: 3 maio 2010.

® Ibidem, p. 1741-1748.

® BRASIL. Constituicio (1988). Constituicio da RepUblica Federativa do Brasil. Brasilia: Senado Federal,
2007.
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definido como principio da sacralidade da vida. E um principio laico que reconhece o valor

moral da existéncia humana o que nao significa dizer que a vida é intocavel.

Por sua vez, o principio da santidade da vida fundamenta-se nas
perspectivas filosofica e teoldgica, nas quais a vida recebe sua santificacdo por ter sido criada

por Deus, devendo ser respeitada no seu principal elemento que é a inviolabilidade corporal. ’

Porém, reconhecer o valor moral da existéncia humana ndo é o mesmo que

supor sua intocabilidade.

Ainda no artigo, Débora Diniz narra um caso especifico de recusa de
obstinacdo terapéutica para um bebé de oito meses, que apresentava doenca genética

incuravel, degenerativa e com curto prognéstico médico de sobrevida.®

Nessa idade ocorreram as primeiras paradas cardiacas, e por solicitacdo dos
pais que haviam buscado tutela judicial para garantir que a crianca ndo fosse
compulsoriamente submetida a aparelhos de respiracdo artificial, ndo foi realizado nenhum

procedimento invasivo para manter a vida do bebé.

O argumento dos pais foi de que para assegurar a manutencdo da respiracao
de seu filho era necessario o uso de “respirador” o que caracterizaria obstinagdo terapéutica
devido a gravidade e irreversibilidade do quadro clinico. O bebé foi a dbito por parada

cardiaca, uma semana apos ter sido prolatada decisdo judicial favoravel.

1.1 A bioética, o biodireito e a tecnologia no prolongamento da vida

O ja mencionado desenvolvimento acelerado da ciéncia e da tecnologia em
favor da manutencéo da saude e prolongamento da vida traz muitos questionamentos sobre o
destino da humanidade frente a inimeras possibilidades de manipulagdo proporcionadas por

modernas e sofisticadas técnicas e equipamentos.

" BARCHIFONTAINE, Christian de Paul et al. Bioética e satde. Sdo Paulo: CEDAS, [S.d.]. Disponivel em:
<http://feumat.vilabol.uol.com.br/bioetica.PDF>. Acesso em: 20 mar. 2010.

® DINIZ, Débora. Quando a morte é um ato de cuidado: obstinag&o terapéutica em criancas. Cad. satde pUblica,
Rio de Janeiro, v. 22, n. 8 p.  1741-1748, ago. 2006. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csp/v22n8/23.pdf>. Acesso em: 3 maio 2010.
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Essas questdes passam por discussfes no campo da bioética e segundo
Tereza Rodrigues Vieira, “atingem nosso cotidiano, forgando-nos a refletir e construir novas

bases ou desconstruir verdades tidas como incontestaveis”. °

Na obra Dicionario da Bioética, Gilbert Hottois e Marie-Héléne Parizeau

definem:

A palavra “bioética” designa um conjunto de investigacfes, de discursos e
de praéticas, geralmente pluridisciplinares, tendo como objecto clarificar ou
resolver questdes de alcance ético suscitadas pelo avango e a aplicacdo de
tecnociéncias biomédicas.™

Segundo os autores, a bioética decorre de uma corrente de idéias segundo a
qual os progressos tecnoldgicos nao se transformam automaticamente em progressos para a
humanidade e, por consequéncia, o que é cientificamente factivel ndo é ipso facto sempre

bom nem necessariamente permissivel.

Identificam, ainda, quatro objetivos principais que definem a érea de
atuacdo da bioética:

1. questdes provocadas pelo avango e desenvolvimento das ciéncias
biomédicas que implicam na manipulagdo do ser vivo
(especialmente o ser humano);

2. questdes de caréater ético;
3. questdes de praticas discursivas e de discursos de alcance pratico; e

4. questbes caracterizadas pela multidisciplinariedade e confronto
pluralista."*

Os valores intrinsecos aos principios da bioética funcionam como uma
espécie de barreira moral ao dominio da técnica, e mesmo ndo tendo a forga coercitiva do
direito para impedir determinados comportamentos, desempenha um papel mediador para os

conflitos morais que as novas tecnologias podem introduzir.

S VIEIRA, Tereza Rodrigues. Bioética: temas atuais e seus aspectos juridicos. Brasilia: Consulex, 2006. p. 5.
Y HOTTOIS, Gilbert; PARIZEAU, Marie-Héléne. Dicionario da bioética. Lisboa: Instituto Piaget, 1998.
Y Ibidem, p. 62.
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Por sua vez, o biodireito, no conceito formulado por Silvia Mota:

[...] designa a instituicdo do mais recente ramo do direito que estuda as
normas reguladoras da conduta humana frente as novidades apresentadas
pela medicina e exploradas pela biotecnologia, numa visdo que engloba o
resultado presente e futuro, na preservacéo da dignidade humana.'?

Apreende-se, assim, que “o biodireito deve abranger as questdes juridicas
cujas teméticas tenham como finalidade a vida de todos os seres vivos, em sentido amplo, e a

saude,” conforme defende Luciana Barbosa Musse.

E citando Heloisa Helena Barboza, continua:

[...] Se é certo que a recepcdo nos textos constitucionais de uma série de
valores fundamentais como a vida, a dignidade humana, a liberdade e a
solidariedade e sua protecdo enquanto direitos, tornou-os pedras angulares
da Bioética moderna, ndo menos certo é dizer-se que esses direitos devem
constituir, por tal razdo e, principalmente, por terem natureza juridica, a rede
estrutural do Biodireito."

Nesse contexto, ressalta-se 0 compromisso de Direito com a concretizagdo
de uma ética que possa preservar a dignidade humana, pois como se sabe, cabe a ele

disciplinar e proteger o individuo durante toda a sua vida garantindo valores fundamentais.

1.1.1 Distanasia

Segundo Léo Pessini,

A distanasia é compreendida como manutencdo da vida por meio de
tratamentos desproporcionais, levando a um processo de morrer prolongado
e com sofrimento fisico ou psicolégico, um aprofundamento das
caracteristicas que tornam a morte, de fato, uma espécie de hipermorte.*

O termo também pode ser entendido como tratamento inutil, futil. No

ambiente médico é entendido como o prolongamento do processo terapéutico que causa

2 MOTA, Silvia. Enciclopédia virtual de bioética e biodireito. [S.l.], 2007. Disponivel em:
<http://www.silviamota.com.br/enciclopediabiobio/verbete-biodireito.htm>. Acesso em: 12 abr. 2011.

¥ MUSSE, Luciana Barbosa. Novos sujeitos do direito. Rio de Janeiro: Elsevier, 2008. p. 24.

“ BARBOZA, Heloisa Helena apud MUSSE, Luciana Barbosa. Novos sujeitos do direito. Rio de Janeiro:
Elsevier, 2008. p. 20.

5 PESSINI, Léo. Distanasia: até quando investir sem agredir? Revista bioética, S&o Paulo, v. 4, n. 1, [S.d.].
Disponivel em: <http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/viewArticle/394>. Acesso
em: 9 out. 2010.
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extremo desconforto e diminuicdo da qualidade de vida do paciente, mesmo sem a
possibilidade de cura, e que inexoravelmente terminard na morte. Nessa conduta o que esta

sendo prolongado ndo é a vida, mas o processo da morte.

Trata-se de procedimento desumano que afronta o principio constitucional
da dignidade da pessoa humana, visto que nessa concepc¢do a dignidade da pessoa humana
entende-se que é a possibilidade de a pessoa conduzir sua vida e realizar sua vontade de
acordo com sua propria consciéncia, desde que nao ofenda o direito de terceiros. Essa

liberdade encontra-se durante toda a vida, inclusive em seus momentos finais*®.

Etimologicamente, distanasia ¢ o oposto de eutanasia. E a atitude médica
que com o intuito de salvar a vida do paciente terminal emprega todos 0s meios para

prolongar a vida, mesmo sem perspectiva de cura e causando intenso sofrimento.

Na Europa, o termo € utilizado como sinénimo de obstinacdo terapéutica, e

nos Estados Unidos, como futilidade médica (medical futility).

Segundo Rui Nunes'’ sdo considerados tratamentos flteis ou extraordinarios
aqueles onde héa intervencdes claramente invasivas, tratamentos médicos ou cirlrgicos que

visem promover a vida sem qualidade ou mesmo a reanimacéo cardiopulmonar.

Em uma abordagem superficial pode-se pensar que com a moderna
tecnologia médica, a morte tornou-se um acontecimento menos sofrido e mais digno, porém a
questdo da dor e do sofrimento humana passa a ter uma grande relevancia neste contexto de

tecnologizacdo do cuidado médico.

E importante lembrar que, como disse Léo Pessini: “Ndo somos nem

vitimas, nem doentes de morte. E saudavel sermos peregrinos”.*® A ciéncia e a tecnologia

* BORGES, Roxana Cardoso Brasileiro. Eutanasia, ortotanasia e distanésia: breves consideracdes a partir do
biodireito brasileiro. Jus navigandi, Teresina, ano 10, n. 871, nov. 2005. Disponivel em:
<http://jus2.uol.com.br/doutrina/texto.asp?id=7571>. Acesso em: 9 out. 2010.

7 NUNES, Rui. Proposta sobre suspensdo e abstencdo de tratamento em doentes mentais. Revista bioética,
Brasilia, V. 17, n. 1, p. 29-39, 2009. Disponivel em:
<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/viewArticle/77>. Acesso em: 9 out. 2010.

18 PESSINI, Léo. Distanasia: até quando investir sem agredir? Revista bioética, S&o Paulo, v. 4, n. 1, [S.d.].
Disponivel em: <http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/viewArticle/394>. Acesso
em: 9 out. 2010.
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utilizadas na medicina intervém decisivamente na cura das doencas, equipamentos
sofisticados podem substituir 6rgéos humanos, quase indefinidamente, mas a medicina néo

pode evitar a mortalidade.

Neste trabalho, a questdo colocada é: Até quando deve-se prolongar o
processo de morrer de uma crianga ou de um adolescente quando ja é sabido que ndo ha
possibilidade de reverter o quadro clinico?

1.1.2 Eutanasia

A definicdo classica do termo eutandsia nos € dada por Maria Celeste

Cordeiro Leite Santos*®:

A palavra eutanéasia € derivada dos vocabulos gregos eu, que literalmente
significa bem, e thanatos, equivalente a morte, e que entre nos significa boa
morte, morte tranquila, sem dor nem sofrimento, e foi criada no século
XVII, pelo filésofo inglés Francis Bacon (Bacon de Verulamio), em seu
Novum Organum, que além do vocéabulo, nos legou um certeiro conceito, ao
expressar-se no sentido de que “o médico deve acalmar os sofrimentos e as
dores ndo apenas quando este alivio possa trazer a cura, mas também quando
pode servir para procurar uma morte doce e tranqiiila.”

O sentido original do vocabulo euthanatos, portanto, nos leva a entender
que medidas eutanasicas seriam o0 acompanhamento psicoldgico e afetivo do paciente,
cuidados paliativos do sofrimento, controle da dor podendo chegar a interrupcdo de
tratamentos indteis que s6 prolongariam a agonia. O objetivo da eutanasia, ndo seria causar a

morte e sim a maneira de torna-la 0 menos dolorosa possivel.

Segundo Roxana Cardoso Brasileiro Borges:

[...] s6 se pode falar em eutandsia quando ocorre a morte movida por
piedade, por compaixdo em relagdo ao doente. A eutandsia verdadeira é a
morte provocada em paciente vitima de forte sofrimento e doencga incurével,
motivada por compaixd. Se a doenca ndo for incurdvel, afasta-se a
eutanasia.”

19 SANTOS, Maria Celeste Cordeiro Leite. Transplante de 6rgéos e eutanasia: liberdade e responsabilidade.
Séo Paulo: Saraiva, 1992. p. 209.

% BORGES, Roxana Cardoso Brasileiro. Eutanasia, ortotanésia e distanasia: breves consideragées a partir do
biodireito brasileiro. Jus navigandi, Teresina, ano 10, n. 871, nov. 2005. Disponivel em:;
<http://jus2.ucl.com.br/doutrina/texto.asp?id=7571>. Acesso em: 9 out. 2010.
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Para muitos doutrinadores que entendem a pratica da eutandsia como o
resultado do direito individual de liberdade sobre seu corpo e sua prépria vida, torna-se

necessario diferenciar as praticas eutanasicas.

De acordo com os ensinamentos de Carlos Fernando Francisconi e José
Roberto Goldim, a eutanésia, atualmente, pode ser classificada de diversas formas

dependendo dos critérios adotados®:

a) eutanasia ativa que é o ato deliberado de provocar a morte sem sofrimento
do paciente, por fins misericordiosos;

b) eutanésia passiva como a morte do cliente ocorrendo dentro de um quadro
terminal sem a atuacdo médica ou devido a interrupcdo de medida
extraordinaria com o fim de minorar o sofrimento; e,

c) eutanasia de duplo efeito quando a morte € acelerada em consequéncia
indireta de intervencdo médica efetuada com a finalidade de aliviar o
sofrimento de paciente terminal.

Ja em relacdo ao consentimento, os autores anteriormente citados nos
ensinam que a eutanasia € voluntaria, quando a morte é provocada para atender a vontade do
paciente; involuntaria, quando provocada contra a vontade do paciente, e ndo voluntaria

guando o paciente ndo se pronunciou sobre o assunto.

Hé ainda, outro tipo de procedimento chamado suicidio assistido no qual o
paciente toma a decisao e pratica todos os atos que acelerardo a morte, assistido por parentes

OuU amigos.

Como bem coloca Débora Diniz em seu artigo sobre obstinacdo terapéutica
em criancas®, a possibilidade da eutanasia e do suicidio assistido é especifica para pessoas

doentes em estagio terminal, com intenso sofrimento fisico e com quadro clinico irreversivel.

Importante ressaltar que de acordo com 0s principios que norteiam a

bioética, ndo ha que se falar em direito a eutanasia para pessoas saudaveis ou que ndo estejam

2l FRANCISCONI, Carlos Fernando; GOLDIM, José Roberto. Tipos de eutanasia. [S.l.], 1997-2003.
Disponivel em: <http://www.ufrgs.br/bioetica/eutantip.htm>. Acesso em: 10 out. 2010.

22 DINIZ, Débora. Quando a morte é um ato de cuidado: obstinagdo terapéutica em criangas. Cad. Salde
Pablica, Rio de Janeiro, v. 22, n. 8, p. 1741-1748, ago. 2006. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csp/v22n8/23.pdf>. Acesso em: 3 maio 2010.
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em processo de morte, “ndo sO6 por razdo de seguranga juridica, mas como forma de
disciplinar a inclinagdo pessoal, resguardar o interesse publico e manter a ordem social”,

conforme ensina Carneiro et al.?®

1.1.3 Ortotanasia e a ética médica

Os profissionais da saide séo socializados em um ethos que, erroneamente,
associa a morte ao fracasso. De um lado lidam intensamente com o tema
morte, e por outro lado, eles sdo também 0s que mais resistem a reconhecer a
morte como um fato inexoravel da existéncia.?

Se a finalidade da ciéncia € melhorar a vida das pessoas e a sociedade como
um todo, ha que estabelecer alguns limites éticos no horizonte infinito da ansia pelos novos

conhecimentos.

Daqui decorre a reafirmacdo da diferenca entre o tecnicamente possivel e o
eticamente admissivel e € com base nisso que se pode falar de uma ética da investigacao

biomédica que respeita a dignidade da pessoa.

E importante reforcar a idéia de que a dignidade humana é o sustentaculo
fundamental do qual decorrem 0s outros principios, e deve estar presente em todas as decisdes

e intervencdes que envolvem a pessoa.

Os principios bioéticos aplicados a satde séo: o principio da beneficéncia,

da ndo-maleficéncia, do respeito pela autonomia, da justica e o da vulnerabilidade.”®

O principio da beneficéncia relaciona-se ao dever de fazer o bem, de ajudar
0s outros a ganhar ou a ter o que é para seu beneficio. E de salientar que a aplicacio pratica
desse principio € muito complexa. A ponderacdo entre risco e beneficio ndo é facil, uma vez
que depende de valores e interesses das pessoas implicadas, da reflexdo das consequéncias

individuais e sociais, entre outros fatores.

» CARNEIRO, Antonio Soares et al. Eutanasia e distanasia: a problematica da bioética. Jus navigandi,
Teresina, ano 3, n. 24, abr. 1998. Disponivel em: <http://jus2.uol.com.br/doutrina/texto.asp?id=1862&p=3>.
Acesso em: 11 out. 2010.

* DINIZ, Débora. Quando a morte é um ato de cuidado: obstinacdo terapéutica em criancas. Cad. salide
publica, Rio de Janeiro, v. 22, n. 8, p. 1741-1748, ago. 2006. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csp/v22n8/23.pdf>. Acesso em: 3 maio 2010.

% BARCHIFONTAINE, Christian de Paul et al. Bioética e satde. S&o Paulo: CEDAS, [S.d.]. Disponivel em:
<http://eumat.vilabol.uol.com.br/bioetica.PDF>. Acesso em: 20 mar. 2010.



17

O principio da ndo-maleficéncia implica em ndo fazer o mal, ndo causar

dano.

O respeito pela autonomia refere-se a liberdade de acdo com que cada
pessoa escolhe. As pessoas autbnomas sao capazes de escolher e agir segundo planos que elas
mesmas selecionam. Respeitar a autonomia implica no reconhecimento de que a pessoa € um
fim em si mesma, livre e autbnoma, capaz de autogovernar-se e de decidir por si mesma. Por
isso, a informacdo antecede as escolhas de modo que possam ser livres e esclarecidas, e

consequentemente, respeitadas.

O principio da justica salienta que situagdes idénticas devem ser tratadas de

forma diferente, de acordo com as suas diferencas.

Tradicionalmente, define-se justica como “dar a cada um o que lhe ¢
devido”, mas as concepcOes de justica em cuidados com a salde diferem bastante, sendo a

distribuicdo de recursos e os critérios a utilizar, o ponto nevralgico.”®

O conceito de vulnerabilidade liga-se a possibilidade de ser ferido, de se
encontrar diminuido, fragilizado, de ter autonomia reduzida e de precisar ser protegido e

suportado em suas decisdes.

Naturalmente, a aplicacdo desses principios ndo é simples e o critério a ser

utilizado deve priorizar o respeito a dignidade da pessoa humana.

O respeito pela pessoa elimina uma relacdo autoritaria e humaniza os
cuidados. Nessa area, 0s seguintes aspectos sdo essenciais: 0 respeito pela autonomia da
pessoa que pressupde o consentimento livre e esclarecido cujo nome ja explicita 0 necessario
conhecimento do doente em relagéo a sua situacao, ja que essa informacéo permite deliberar e
decidir autonomamente, sendo necessaria inclusive ao doente terminal que tem direito a viver

o fim de sua vida.

% VIEIRA, Tereza Rodrigues. Bioética: temas atuais e seus aspectos juridicos. Brasilia: Consulex, 2006. p. 5.
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No cenario do compromisso de lutar pela vida sem maximizar as
intervencdes e de humanizar os cuidados, emerge o respeito pela decisdo do doente capaz e

competente desses cuidados.?’

A ortotanasia pode ser conceituada como “a morte tranqiiila, com toda a
assisténcia e conforto e sem o0 uso de recursos extraordinarios que ndo trardo qualquer

beneficio”.

O grande desafio da ortotanasia, 0 morrer corretamente, humanamente, é
como resgatar a dignidade do ser humano na ultima fase da sua vida, especialmente quando
ela for marcada por dor e sofrimento. A ortotanasia é a antitese de toda tortura, de toda morte
violenta em que o ser humano é roubado ndo somente de sua vida, mas também de sua

dignidade.

Na ortotanéasia, a morte ndo advém de uma pratica médica, mas pela doenca
que acomete o paciente terminal. Nao se trata, assim, de abreviar a vida, mas de deixar que a

vida siga seu ciclo natural, da forma mais suave possivel.

Hoje em dia, com a medicaliza¢do da morte, o cenario muda para o leito do
hospital. A benignidade humanitaria e solidaria, que ¢ uma das grandes vertentes da ética
médica brasileira, procura humanizar esta situacao principalmente com a sedacdo, para que 0s
excessos da UTI passem despercebidos pelo doente. Esta benignidade humanitaria e solidéria,
porém, se sente ameacada em duas frentes, pelo paradigma tecnocientifico da medicina, em
que o saber cientifico e a medicina curativa tendem a predominar, e pelo paradigma
comercial-empresarial, em que predominam o lucro e a saude como mercadoria. O paradigma
tecnocientifico da medicina procura prolongar a vida humana custe o que custar, e 0
paradigma comercial-empresarial procura prolongar a vida humana enquanto se pode arcar

com o custo!?®

Nesse contexto, ressalta-se o compromisso do Direito com a concretizagdo

de uma ética que possa preservar a dignidade humana. Em sua funcdo disciplinadora, o

2 NUNES, Lucilia. Etica em cuidados paliativos: limites ao investimento curativo. Revista bioética, Brasilia, V.
16, n. 1, p. 41-50, 2008.

%8 PESSINI, Leo; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul. Problemas atuais de bioética. 8. ed. S&o Paulo:
Edices Loyola, 2007. p. 400-401.
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Direito atua mediante um conjunto de regras que comandam a conduta interindividual e tem

como causa motivadora, a satisfacio das necessidades de justica.?

1.2 A medicina paliativa, obstinacdo terapéutica e a morte digna

Embora na Europa e nos Estados Unidos a medicina paliativa seja
reconhecida como uma especialidade médica, no Brasil, as atividades relacionadas a préatica
ainda ndo sé@o regularizadas pelo Conselho Federal de Medicina, mesmo contando com

profissionais especializados na area.

Os cuidados paliativos consistem na assisténcia ativa e integral a pacientes
cuja doenga ndo responde mais ao tratamento curativo, sendo o principal objetivo a garantia
da melhor qualidade de vida, tanto para o paciente quanto para seus familiares.*

Dentre os principais objetivos dessa especialidade citamos: proporcionar
alivio da dor e de outros sintomas angustiantes; ajudar no entendimento da morte como um
processo natural; integrar aspectos psicologicos e espirituais da assisténcia ao paciente;
oferecer um sistema de apoio para ajudar pacientes e suas familias a viver com qualidade de
vida até a morte e finalmente, e fazer dos Ultimos momentos de vida, os mais dignos e

confortaveis possiveis.®*

O dever médico impde a luta contra a doenca e a cura. Muitas vezes, quando
a morte é iminente, tentativas para impedir que ela se concretize podem chegar a extremos e a
vida passa a ser mantida por métodos artificiais permanecendo o doente em uma unidade de

terapia intensiva, isolado do convivio familiar.®?

O questionamento € o quanto ou até quando vale a pena viver dessa forma.

As opiniBes se dividem.

2 ARAUJO, Simone Faria de. A ortotanéasia sob a 6tica do principio da dignidade da pessoa humana e da
autonomia da vontade. 2007. 87 p. Trabalho de conclusdo de curso (Bacharelado em direito) - Faculdade de
Direito, Centro Universitario de Brasilia- UniCEUB, Brasilia, 2007.

% ANCP. O que sdo cuidados  paliativos?  [S.], [S.d.].  Disponivel  em:
<http://www.paliativo.org.br/ancp.php?p=oqueecuidados>. Acesso em: 16 nov. 2010.

3L FRISO, Gisele de Lourdes. A ortotanasia: uma anélise a respeito do direito de morrer com dignidade. Revista
dos tribunais, Brasilia, v. 98, n. 885, p. 130-153, jul. 2009.

% Ibidem, 130-153.
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A Organizagdo Mundial de Saide (OMS) reconhece e define cuidado
paliativo como uma abordagem integral de assisténcia aos reféns de doencas avancadas, as
quais ameacam a continuidade da vida e geram sofrimento. A equipe paliativista inclui
médicos, psicélogos, nutricionistas, enfermeiros, profissionais da area de reabilitacdo e
assistentes sociais, que atuam para aliviar todo e qualquer sofrimento enquanto a pessoa

estiver viva, sem a pretensio de controlar, ou seja, adiantar ou retardar a morte™.

Os cuidados paliativos nada tém em comum com a préatica da eutanasia. Os
médicos paliativistas sdo inclusive radicalmente contra. Seu compromisso é proporcionar

qualidade no final da vida e permitir uma morte digna®.

Em vigor desde 13 de abril de 2010, o novo Cddigo de Etica Médica
(CEM), aprovado pela Resolucdo n°. 1.931/09 do Conselho Federal de Medicina (CFM), e
revisado apds mais de vinte anos de vigéncia do codigo anterior, traz novidades no que se

refere a prescricdo dos cuidados paliativos e o reforgo a autonomia da vontade paciente.
Segundo esclarecimentos do proprio Conselho Federal de Medicina,

O objetivo comum foi construir um atento aos avangos tecnoldgicos e
cientificos, a autonomia e ao esclarecimento do paciente, além de reconhecer
claramente o processo de terminalidade da vida humana.*

O Artigo 41, caput do Codigo de Etica Médica estabelece que é vedado ao

médico abreviar a vida do paciente, ainda que a pedido deste ou de seu representante.*

Carlos Vital Tavares Corréa Lima, vice-presidente do Conselho Federal de
Medicina, considera:

O Cddigo chama a atencdo do medico para a importancia dos cuidados
médicos, para a possibilidade de abstencdo de procedimentos

¥ ANCP. O que sdo cuidados  paliativos?  [S.], [S.d.].  Disponivel  em:
<http://www.paliativo.org.br/ancp.php?p=oqueecuidados>. Acesso em: 16 nov. 2010.

% CORREIO BRAZILIENSE. Para viver com dignidade. 21 mar. 2010. Caderno Satde. p.29

% CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Cédigo de ética médica: Confianca para o0 médico, seguranca para
0 paciente. Brasilia, [S.d.]. Disponivel em: <http://www.portalmedico.org.br/novocodigo/index.asp>. Acesso
em: Acesso em: 09 maio 2011.

% |dem. Resolugdo CFM n° 1.931, de 17 de setembro de 2009. Aprova o Cédigo de Etica Médica. [S.1.], [S.d.].
Disponivel em: <http://www.cremesp.org.br/library/modulos/legislacao/versao_impressao.php?id=8822>.
Acesso em: 09 maio 2011.
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extraordinarios, desproporcionais e incompativeis com a dignidade humana,
de forma a reverenciar a autonomia da vontade do paciente, expressa
pessoalmente ou por seu representante legal.

Em relagdo ao entendimento dos profissionais da saude sobre as diferentes
escolhas de seus pacientes sem uma posicio de submissdo, o Cddigo de Etica Médica dispde,

nos incisos XXI e XXII do Capitulo I — Principios Fundamentais, verbis:

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 situagdes clinicas irreversiveis e terminais, o médico evitara a
realizacdo de procedimentos diagndsticos e terapéuticos desnecessarios e
propiciard aos pacientes sob sua atencdo todos os cuidados paliativos
apropriados.’

Diante da variedade de opc¢des legitimas, as decisdes sdao sempre dificeis
para 0 medico. Exigem sempre certa urgéncia, e por muitas vezes nao ha tempo adequado

para decidir em consonancia com a vontade do paciente ou seu representante legal.

O médico deve ponderar para fazer a escolha menos maléfica e mais
benéfica possivel, segundo os principios de ética médica, ndo deixando de observar que o fato
de haver uma escolha legitima ndo significa que seja a mais indicada do ponto de vista

médico.

O cuidado em mitigar ndo apenas o sofrimento fisico mas também o
psiquico, observado no artigo 61, paragrafo 2° do Codigo de Etica Médica, demonstra a nova
preocupacdo com a integralidade da pessoa, que ultrapassa a dor fisica.®

" CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Resolugdo CFM n° 1.931, de 17 de setembro de 2009. Aprova o
Cadigo de Etica Meédica. [S.1], [S.d]. Disponivel em:
<http://www.cremesp.org.br/library/modulos/legislacao/versao_impressao.php?id=8822>. Acesso em: 09
maio 2011.

% Ibidem.
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Segundo Léo Pessini, “cuidar dignamente de uma pessoa que estd morrendo

, . . . . . 39
num contexto clinico significa respeitar a integridade da pessoa”.

Na filosofia do hospice (local organizado para receber pessoas que irdo
morrer) torna-se viavel a medicina paliativa, honrando a dignidade e a integridade do ser
humano. De acordo com essa abordagem, deve haver a aceitacdo da morte como fato natural
do ciclo vital e o convencimento de que a antecipacdo e o prolongamento da vida séo
procedimentos desnecessarios diante da inexorabilidade da morte. A unido entre o paciente e
seus entes queridos torna-se de suma importancia e € essencial que haja uma equipe
interdisciplinar para cuidar da dor fisica, psicoldgica e espiritual de todos os envolvidos: o
paciente e 0s que convivem e participam da rotina. O paciente deve ser assistido
independentemente das condi¢cGes de pagamento e a meta a ser alcancada pelo médico é

diminuir o sofrimento e oferecer cuidados paliativos ao paciente.*

Essa filosofia encara o “estar morrendo” como um processo normal da vida
¢ objetiva proporcionar melhor qualidade de vida ao paciente. O “hospice” é um centro de
convivéncia que funciona ao lado do hospital, onde o paciente é tratado e acompanhado por
seus familiares até a sua morte, buscando atender as necessidades do doente, respeitando sua
integridade, possibilitando a opcdo de aceitacdo ou recusa de intervencdo tecnoldgica

prolongadora da vida, em ambiente familiar e de modo a permitir uma morte digna.

Dentro do universo pediatrico, o acesso ao hospice, paralelamente aos
programas de cuidados paliativos, é ainda incipiente e apresenta barreiras tais como a
descrenca de muitos profissionais da salide em relacdo a melhora da qualidade de vida da
crianca ou do adolescente devido ao isolamento social a que sdo submetidos, juntamente com
seus familiares, face a incerteza do prognostico de terminalidade da vida, podendo ocorrer

prolongamento inesperado em casos considerados até entao terminais.*

A expansdo da pratica dos cuidados paliativos é recente. Os desafios a

implantacdo de programas dessa natureza aumentam a medida que um sem numero de

% PESSINI, Léo. Distanasia: até quando investir sem agredir? Revista bioética, S&o Paulo, v. 4, n. 1, [S.d.].
Disponivel em: <http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/viewArticle/394>. Acesso
em: 9 out. 2010.

“0 DINIZ, Maria Helena. O estado atual do biodireito. S&o Paulo: Saraiva, 2002. p. 346.

* FLORIANI, Ciro. Cuidados paliativos no domicilio: desafios aos cuidados de criancas dependentes de
tecnologia. Jornal de pediatria, Rio de Janeiro, v. 86, n. 1, p. 15-20, jan./ fev. 2010.
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situacdes clinicas acometem criangas e adolescentes e exigem o uso continuado de tecnologia
para manter suas vidas. Seu objetivo ultimo é oferecer qualidade de vida para o paciente

pediatrico, suporte para a familia e acompanhamento durante a morte e o luto.*?

A principal diferenca entre os cuidados paliativos para criancas e 0S
cuidados paliativos para adultos e idosos esté relacionada a intensa participacdo da familia, o
desgaste fisico, emocional e psicolégico decorrente assim como o tempo de relacionamento
com a equipe médica que pode prolongar-se por muitos anos visto que muitas doencas sdo

ndo malignas e a expectativa de vida é longa.**

Para Maria Helena Diniz, o respeito a dignidade do paciente como pessoa
humana é fortificado pela autodeterminacdo do paciente como individuo possuidor de
direitos. Ou seja, para a autora, no momento em que a dignidade e a autodeterminacdo do
paciente sdo colocadas dessa forma, o paciente passa a ter acesso sobre todos os dados

referentes & sua salide, tornando-se assim, apto a tomar decisdes sobre seu tratamento.**

Carlos Vital, ao discorrer sobre a humanizacéao introduzida no novo Cadigo

de Etica Médica sintetiza:

O Cddigo chama a atencdo do medico para a importéncia dos cuidados
médicos, para a possibilidade de abstencdo de procedimentos
extraordinarios, desproporcionais e incompativeis com a dignidade humana,
de forma a reverenciar a autonomia da vontade do paciente, expressa
pessoalmente ou por seu representante legal.*

No contexto do compromisso de lutar pela vida sem maximizar as
intervencdes buscando a humanizacdo dos cuidados, emerge o respeito pela decisdo do

paciente.

Os cuidados paliativos podem assegurar uma assisténcia o mais completa

possivel ao ser humano que se encontra na ultima etapa da vida, considerando-se a morte com

*2 FLORIANI, Ciro. Cuidados paliativos no domicilio: desafios aos cuidados de criancas dependentes de
tecnologia. Jornal de pediatria, Rio de Janeiro, v. 86, n. 1, p. 15-20, jan./ fev. 2010.

* NUNES, Lucilia. Etica em cuidados paliativos: limites ao investimento curativo. Revista bioética, Brasilia, v.
16, n. 1, p. 41-50, 2008.

** DINIZ, Maria Helena. O estado atual do biodireito. 2. ed. S&o Paulo: Saraiva, 2002. p. 352-353.

** CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Novo cédigo muda realidade em hospitais. Etica médica, Brasilia,
Ano XXV, n. 184, maio, 2010.
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um processo normal, que ndo pode nem deve ser retardado ou acelerado. O objetivo € prover
a melhor qualidade de vida possivel para o paciente pediatrico em fase terminal e sua familia,
até o momento da chegada da morte, de modo verdadeiramente humano, respeitando o0s

limites oriundos da dignidade da pessoa.*®

* NUNES, Lucilia. Etica em cuidados paliativos: limites ao investimento curativo. Revista Bioética, Brasilia, v.
16, n. 1, p. 41-50, 2008.
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2 A MORTE E O MORRER NA INFANCIA E NA ADOLESCENCIA

Né&o € facil aceitar e entender que a morte é parte de um processo natural da
vida. Todos morrem e isso é tdo certo quanto estar vivo. As faculdades de medicina preparam
médicos para lutar contra doencas, acidentes, epidemias, catastrofes e curar. Muitas vezes,
quando a morte é iminente, tentativas para impedir que ela aconteca pode chegar a extremos.
A vida é mantida por métodos artificiais ou o paciente é tratado pela chamada medicina
paliativa como forma de encarar a despedida com menos sofrimento e sem dor; com
dignidade. *’

2.1 Perspectiva filosofica

Para o filosofo Platao “filosofar ¢ meditar sobre a morte”. Todo homem que
possui espirito filosofico deve estar pronto para morrer, para se libertar do seu proprio corpo e

se desprender da matéria a fim de vivenciar o que existe depois, ja que a morte é inevitavel.*®

A questdo sobre o que ocorre ap6s a morte permeia toda a histéria da

humanidade, em especial, da filosofia.

Para Kierkegaard, a morte € uma tragédia solitaria pois ndo acreditava na
pluralidade do eu e, consequentemente, na consciéncia que 0 outro eu, 0 eu post mortem teria

da prépria morte.*

" BATISTA, Luiza lvete Vieira. Quando tratar significa sofrimento. [S.l.], [S.d.]. Disponivel em:
<www.portalbioetica.com.br/adm/artigos/Ivete12.07.06.pdf>. Acesso em: 3 maio 2010.

® PLATAO apud ALEXANDRIA, Israel de. Morte e filosofia. [S.I.], 2002. Disponivel em:
<http://ialexandria.sites.uol.com.br/textos/israel_textos/morte_e_filosofia.htm>. Acesso em: 15 out. 2010.

* KIERKEGAARD apud ALEXANDRIA, Israel de. Morte e filosofia. [S.I.], 2002. Disponivel em:
<http://ialexandria.sites.uol.com.br/textos/israel_textos/morte_e_filosofia.htm>. Acesso em: 15 out. 2010.
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J& para Heidegger, o homem é o Unico ser realmente mortal, pois sé ele
sente a angustia da morte e possibilita a consciéncia da mortalidade individual. 1sso o

diferencia dos outros seres vivos que apenas nascem e morrem, enquanto espécie.>

Jean-Paul Sartre, por sua vez, dizia que tanto o nascimento como a morte
sdo fatos ocasionais, casuisticos. Ndo ha uma exigéncia cosmica absoluta que imponha a
morte. Para ele, do mesmo modo que todo homem morre, todo homem nasce, e esses s&o 0s
limites da vida. Para ele, a Unica caracteristica fundamental da existéncia é a liberdade, todos

os demais acontecimentos sdo mero acaso.>!

Em Socrates, o ato de pensar € a principal razdo da filosofia e o
comprometimento com o proprio pensamento traz a razdo de viver, a harmonia interior, o

valor supremo que o faz superar o medo da morte.>

Entre negar suas conviccdes e ser obrigado a beber cicuta, SAcrates optou
pelo veneno. Para ele, como a filosofia é o estudo da morte, ter medo dela, ndo faz 0 minimo
sentido. Passou a vida inteira se preparando para isso e aprendendo a se desapegar de tudo

que é material, inclusive do préprio corpo.>

Voltando a Platdo, tem-se que nada acontece isoladamente. A questdo da
bipolaridade e da atracdo dos opostos existente na natureza é essencial ao equilibrio e justica

universais: quente frio, homem mulher, positivo negativo, nascimento e morte.>

E ja que nada acontece de forma isolada, e observando, a todo momento,

gue a vida gera a morte, ndo seria l6gico pensar que a morte também teria sua alternancia?

Platdo acreditava na imortalidade da alma. Para ele, vida e morte se

alternam com a morte transmutando-se em vida, embora ndo possa ser percebido pelos nossos

* HEIDEGGER apud ALEXANDRIA, Israel de. Morte e filosofia. [S.l], 2002. Disponivel em:
<http://ialexandria.sites.uol.com.br/textos/israel_textos/morte_e_filosofia.htm>. Acesso em: 15 out. 2010.

L SARTRE, Jean-Paul apud ALEXANDRIA, Israel de. Morte e filosofia. [S.l.], 2002. Disponivel em:
<http://ialexandria.sites.uol.com.br/textos/israel_textos/morte_e_filosofia.htm>. Acesso em: 15 out. 2010.

2 SOCRATES apud ALEXANDRIA, Israel de. Morte e filosofia. [S..], 2002. Disponivel em:

o <http://ialexandria.sites.uol.com.br/textos/israel_textos/morte_e_filosofia.htm>. Acesso em: 15 out. 2010.
Ibidem.

 PLATAO apud ALEXANDRIA, Israel de. Morte e filosofia. [S.l.], 2002. Disponivel em:
<http://ialexandria.sites.uol.com.br/textos/israel_textos/morte_e_filosofia.htm>. Acesso em: 15 out. 2010.
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sentidos. Para ele, 0 que morre € o corpo pois a alma sobrevive preservando em si 0

conhecimento, a sabedoria que é enfim o que realmente tem valor. >

2.2 Perspectiva cientifica

A idéia sobre a morte e a vida varia de acordo com 0s aspectos culturais da

sociedade a que o individuo esta vinculado.

Com o constante desenvolvimento da ciéncia, a morte deixou de ser
popularmente definida como o momento que o coracdo para de bater, e passou a ser
conceituada cientificamente, “como a interrup¢do irreversivel dos batimentos cardiacos, a

cessacao da circulacdo e da respirag?lo”.56

O advento dos transplantes de drgdos trouxe uma nova concepgdo para o
fim da vida, deixando de ser algo estangue e passando a ser considerado como um processo

gradativo e dinamico.

Para a ciéncia, a diferenca entre célula viva e morta é notéria, o dificil €

estabelecer 0 exato momento da transic&o da vida para a morte.>’

Segundo Reinaldo Ayer:

Diferentemente do que ocorre na morte celular, ndo se pode precisar quando
a morte de uma pessoa torna-se irreversivel. A dificuldade é ainda maior
quando as funcdes vitais sdo substituidas ou complementadas por algum tipo
de procedimento, instrumento ou terapia. E dificil entender o fendmeno da
morte em diversas situacfes, especialmente quando se reconhece que 0
doente encontra-se em fase conhecida como terminal.*®

Quando suportes técnicos sdo utilizados, surgem grandes dificuldades para o

estabelecimento da definigdo exata de morte. As doencas incuraveis ou aquelas que passam a

> PLATAO apud WEAVER, Eduardo. Vida e morte na visdo de Platéo. Porto Alegre, [S.d.]. Disponivel em:
<http://sophia60.org/index.php?option=com_content&task=view&id=128&Itemid=35>. Acesso em: 15 out.
2010.

% OLIVEIRA, Reinaldo Ayer de. Terminalidade da vida em situacdo de morte encefélica e de doenca incuravel
em fase terminal. Revista bioética, Brasilia, v. 13, n. 2, p.77-83, 2005.

% Ibidem, p.77-83.

% Ibidem, p.77-83.
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ndo mais responder aos procedimentos terapéuticos empregados dificultam a percepgdo dos
sinais vitais do doente e a constatagdo da auséncia de vida. E ressalta o autor:

Se, por um lado, o diagnéstico médico-legal relaciona a morte aos
fendmenos abidticos que levam a lesGes irreversiveis de 6rgaos e tecidos;
por outro, 0s avangos da tecnociéncia permitem a substituicdo, ainda que
temporaria, de determinada funcdo orgénica, possibilitando, as vezes, sua
recuperacdo. Portanto, a morte deverd ser entendida na complexidade do
fendmeno vida. S&o dois estados que se excluem mutuamente — estar vivo e
estar morto -, sem que caiba um meio termo. Definido um, estara
conceituado o outro como corolario. *°

Quando € constatada a morte encefalica, apds testes e exames especificos,
deixa de existir qualquer atividade do cortex e do tronco cerebrais, responsaveis pela
respiracdo do individuo, enquanto que na vida vegetativa permanente pode o paciente respirar

espontaneamente, com a manutencdo da atuacdo do tronco cerebral.

Nas duas situacdes acima descritas, pode ndo existir consciéncia.

Sabe-se, naturalmente, que o conceito de vida implica obrigatoriamente na
integridade das células, possibilitando que o individuo se relacione com o meio que o

circunda e motivando e atribuindo qualidade a sua existéncia.

De maneira geral, 0 médico encara a morte como sua adverséria e assume a
postura de enfrenta-la. A partir desse posicionamento pode ocorrer uma luta insana pela
manutencdo da vida a qualquer preco, indiferente a vontade do doente e de seus familiares.
Pode também ser estabelecida uma condicdo de intransigéncia do medico quanto a real
possibilidade de morte do paciente. Como consequéncia, a agonia prolongada, pode ocasionar

dor e sofrimento intenso ao doente e seus familiares.®°

2.3 Perspectiva juridica

A vida, garantida com o nascimento e o posterior desenvolvimento da
pessoa encontrou no Direito um instrumento necessario para sua efetivagdo, consoante 0s

principios constitucionais da dignidade e da liberdade.

% OLIVEIRA, Reinaldo Ayer de. Terminalidade da vida em situacdo de morte encefélica e de doenca incurével
em fase terminal. Revista bioética, Brasilia, v. 13, n. 2, p.77-83, 2005.
* Ibidem.
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Alexandre de Moraes, em seu livro Direito Constitucional, ensina:

A Constituicdo Federal garante que todos sdo iguais perante a lei, sem
distingdo de qualquer natureza, garantindo-se aos brasileiros e aos
estrangeiros residentes no pais a inviolabilidade do direito a vida, a
liberdade, a igualdade, a seguranca e a propriedade. O direito a vida é o0 mais
fundamental de todos os direitos, jA que se constitui em pré-requisito a
existéncia e exercicio de todos os demais direitos. A Constituicdo Federal
proclama, portanto, o direito a vida, cabendo ao Estado assegura-lo em sua
dupla acepcao, sendo a primeira relacionada ao direito de continuar vivo e a
segunda de se ter vida digna quanto a subsisténcia.®

Segundo o artigo 6° do Codigo Civil brasileiro: “A existéncia da pessoa
natural termina com a morte; presume-se esta, quanto aos ausentes, nos casos em que a lei

autoriza a abertura da sucessio definitiva.”%

Ademais, na obra Novo Curso de Direito Civil, seus autores observam que:
“[...] a parada do sistema cardiorrespiratorio com a cessagdo das fungdes vitais indica o
falecimento do individuo. Tal afericdo, permeada de dificuldades técnicas, devera ser feita por

médico, com base em seus conhecimentos clinicos e de tanatologia.” ®

E ainda sobre esse assunto Maria Helena Diniz acrescenta:

[...] a nocdo comum de morte tem sido a ocorréncia de parada cardiaca
prolongada e a auséncia de respiracdo, ou seja, a cessacdo total e permanente
das func@es vitais, mas, para efeito de transplante, tem a lei considerado a
morte encefalica, mesmo que os demais 6rgdos estejam em pleno
funcionamento, ainda que ativados por drogas. *

Dentro do contexto pediatrico, o Estatuto da Crianca e do Adolescente -
ECA (Lei n. 8.069, de 13 de julho de 1990), assume grande importancia uma vez que trata do

reconhecimento da crianca e do adolescente como pessoa humana com direito a dignidade.®®

> MORAES, Alexandre. Direito constitucional. S&o Paulo: Atlas, 2005. p. 63-64.

%2 BRASIL. Lei n° 10.406, de 10 de janeiro de 2002. Institui o Codigo Civil. [S.L.], [S.d.]. Disponivel em:
<http://www.planalto.gov.br/ccivil/leis/2002/L.10406.htm>. Acesso em: 10 maio 2011.

% GAGLIANO, Pablo Stolze; PAMPLONA FILHO, Rodolfo. Novo curso de direito civil: parte geral. 8. ed.
Séo Paulo: Saraiva, 2006. p. 125. 1 v.

* DINIZ, Maria Helena. O estado atual do biodireito. Sdo Paulo: Saraiva, 2001. p. 266-267.

% BRASIL. Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990. Dispde sobre o Estatuto da Crianca e do Adolescente e dé&
outras providéncias. [S.L], [S.d.]. Disponivel em:
<http://www010.dataprev.gov.br/sislex/paginas/33/1990/8069.htm>. Acesso em: 10 maio 2005.
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No capitulo que trata do direito a vida e a satde, o ECA dispde no seu artigo
7° "A crianca e o adolescente tém direito a protecdo a vida e a satde, mediante a efetivacdo
de politicas sociais publicas que permitam 0 nascimento e o desenvolvimento sadio e

harmonioso, em condicdes dignas de existéncia.”®

Tal norma lastreia-se na doutrina da protecdo integral a crianga e ao

adolescente, conforme a seguir exposto:

O Estatuto da Crianga e do Adolescente tem como espinha dorsal a Doutrina
de Protegdo Integral, expressa em cinco grandes dimensdes de direitos: vida
e salde; liberdade respeito e dignidade; convivéncia familiar e comunitéria;
educacdo cultura esporte e lazer e profissionalizagdo e protecdo no
trabalho.”’

As criancas e os adolescentes passaram a ser considerados sujeitos de
direitos, respeitada a condi¢do peculiar de ser humano em desenvolvimento. Na pratica, isso
exige de cada um dos cidaddos, do poder publico e da sociedade que os coloquem como

prioridade de suas acdes e preocupacdes.®®

Em relacdo ao foco deste trabalho, situado na dimensdo vida e saude
observa-se que as Resoluces 196/1996 ®° e 251/19977° do Conselho Nacional da Satde
estabelecem que para uma crianga ou adolescente fazer parte de uma pesquisa clinica, essa

pesquisa deve ter a finalidade terapéutica, e o responsavel devera autorizar sua participacéo.

O artigo 15 do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) dispde:

% BRASIL. Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990. Dispde sobre o Estatuto da Crianca e do Adolescente e dé&
outras providéncias. [S.L], [S.d.]. Disponivel em:
<http://www010.dataprev.gov.br/sislex/paginas/33/1990/8069.htm>. Acesso em: 10 maio 2005.

KAIROS. Diagnéstico da  protegdo  integral.  [S.], [S.d.].  Disponivel  em:
<www.kairos.srv.br/dpiitap/metodologia.html>. Acesso em: 5 maio 2011

% Ibidem.

% CONSELHO NACIONAL DA SAUDE. Resolugdo n° 196 de 10 de outubro de 1996. [S.l], [S.d.].
Disponivel em: <http://www.cometica.ufpr.br/196.htm>. Acesso em: 10 maio 2011.

" |dem. Resolugdo n° 251, de 07 de agosto de 1997. [S.], [S.d.]. Disponivel em:
<http://www.cometica.ufpr.br/251.htm>. Acesso em: 10 maio 2011.
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A criancga e o adolescente tém direito a liberdade, ao respeito e a dignidade
como pessoas humanas em processo de desenvolvimento e como sujeitos de
direitos civis, humanos e sociais garantidos na Constituicéo e nas leis.”

Com base nele criangas autorizadas pelos seus representantes legais a
participar de pesquisas clinicas, tm o direito a discordar e negar sua participagéo.

Por outro lado, adolescentes que querem participar de pesquisas com fins
terapéuticos, em oposicao a seus pais que por motivos religiosos, por exemplo, ndo permitem
sua participacdo, encontram o amparo legal do ECA, no que diz respeito ao principio da

autonomia e do consentimento informado.
Diz o artigo 17 do Estatuto:

O direito ao respeito consiste na inviolabilidade da integridade fisica,
psiquica e moral da crianca e do adolescente, abrangendo a preservacao da
imagem, da identidade, da autonomia, dos valores, idéias e crengas, dos
espagos e objetos pessoais.”

Em bioética, o principio da autonomia evoluiu de modo a abarcar a nocao
de respeito a pessoa. Segundo esse principio, a autonomia incorpora duas convicgdes éticas:
“os individuos devem ser tratados como agentes autdbnomos” e “as pessoas com autonomia

e, . 7
diminuida devem ser protegidas”. 3

Assim, o principio do respeito as pessoas divide-se em dois pressupostos: o

de reconhecer a autonomia e o de proteger aqueles que possuem a autonomia reduzida’®.

Diante disso, uma questdo se apresenta: Como respeitar a autonomia, ou
melhor, como garantir a protecdo a autonomia daqueles que a tem reduzida pela legislagéo e

sua peculiar condigéo de ser humano em desenvolvimento?

"t BRASIL. Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990. Dispde sobre o Estatuto da Crianca e do Adolescente e dé&
outras providéncias. [S.l.], [S.d.]. Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Leis/L8069.htm>.
Acesso em: 08 maio 2011.

"2 |dem. Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990. Dispde sobre o Estatuto da Crianca e do Adolescente e da outras
providéncias. [S.l.], [S.d.]. Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Leis/L8069.htm>. Acesso
em: 08 maio 2011.

" GOLDIM, José Roberto. Principio do respeito & pessoa ou da autonomia. [S.l.], 2004. Disponivel em:
<http://www.ufrgs.br/bioetica/autonomi.htm>. Acesso em: 8 maio 2011.

™ SA, Luiza Vieira; OLIVEIRA, Reynaldo Ayer de. Autonomia: uma abordagem interdisciplinar. Satde, ética
& justica, [S.1.], v. 12, n. 1/2, p. 5-14, 2007.
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A avaliacdo da livre manifestacdo decisdria de um paciente € uma das mais
complexas questdes éticas impostas aos profissionais da saide. No entanto, excetuando-se 0s
casos Obvios de perda da autonomia, o médico deve decidir juntamente com os familiares do

paciente, mantendo sua convic¢do pessoal fundamentada em uma decisdo de equipe.

No que tange a protecdo integral a crianca e ao adolescente estabelecida no
primeiro artigo do Estatuto do Direito da Crianca e do Adolescente, cabe ao Conselho
Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente — CONANDA, a conducdo e

operacionalizacdo dessa politica publica.

Ao analisar a questdo do direito a morte digna respeitando os principios da
protecdo integral do paciente pediatrico constata-se a dificuldade em encontrar o consenso no

conceito de dignidade na morte da crianga.

Os médicos oscilam na avaliacdo dos limites entre os tratamentos paliativos
utilizados em pacientes terminais e 0 uso de equipamentos e tecnologia no prolongamento

artificial da vida.

Jussara Meirelles e Eduardo Didonet explicam:

[...] é possivel entender que a obstinagdo terapéutica subverte o direito a vida
e, com certeza, fere o principio constitucional da dignidade da pessoa
humana, assim como o proprio direito a vida. Se a condenacédo do paciente é
certa, se a morte é inevitavel, estd sendo protegida a vida? Nao, o que ha é
postergacdo da morte com sofrimento e indignidade [...] Se vida e morte sdo
indissociaveis, e sendo esta Ultima um dos mais elevados momentos da vida,
ndo caberd ao ser humano dispor sobre ela, assim como dispbe sobre sua
vida?”

Constata-se que os profissionais da saude realizam os procedimentos
necessarios para a manutencdo da vida de criancas e adolescentes, sejam o0s cuidados

paliativos utilizados na protecdo do bem-estar dos pacientes, seja 0 esgotamento de recursos

terapéuticos existentes.

" MEIRELLES, Jussara; TEIXEIRA, Eduardo Didonet. Consentimento livre, dignidade e salde publica: o
paciente hipossuficiente. In: RAMOS, Carmem Lucia Nogueira. Didlogos sobre direito civil: construindo
uma racionalidade contemporénea. Rio de Janeiro: renovar, 2002. p. 371.
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O caminho utilizado na busca pelo melhor interesse da crianga e do
adolescente reflete a idéia do conceito intimo de dignidade que cada um possui e demonstra o

fim almejado: a dignidade do paciente pediatrico no momento da morte.
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3 A DIGNIDADE HUMANA, A MORTE E A AUTONOMIA DA
VONTADE DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE

A vida humana € o bem juridico supremo, protegida pela lei, ndo somente
no seu aspecto primario, que € a vida em si, COmo no seu aspecto secundario que se refere a

qualidade de vida.

O fundamento constitucional dos direitos de personalidade é a dignidade da
pessoa humana, que por sua vez, ¢ um dos fundamentos do Estado democratico de Direito,
esculpido no artigo 1°. Inciso 11l da Constituicdo Federal de 1988, que abarca tudo aquilo que
diz respeito a natureza do ser humano, como por exemplo, a vida, as liberdades de
pensamento, social, filosofica, religiosa, politica e de expressao, a protecdo de informacdes

pessoais, da integridade fisica e moral, da honra, da imagem, da privacidade, etc.”
Partindo desses pressupostos, como conciliar a vida, a morte e a autonomia?

Existe o dever de prolongar a vida, ou 0 processo da morte de um paciente
gue ndo deseja continuar a viver? Se existe, é direito da sociedade ou do Estado intervir? E se

a vida é bem supremo, a vida humana deve ser preservada a despeito de sua qualidade?

A harmonizagdo dessas interpretacdes a luz de preceitos constitucionais

conflitantes € tarefa ardua e instigante para os doutrinadores constitucionalistas.

Para Maria Helena Diniz, o respeito a dignidade do paciente como pessoa
humana e fortificado pela autodeterminacdo do paciente como individuo possuidor de
direitos. Ou seja, para a autora, no momento em que a dignidade e a autodeterminacdo do
paciente sdo colocadas dessa forma, o paciente passa a ter acesso sobre todos os dados

referentes & sua sadde, tornando-se assim, apto a tomar decisdes sobre seu tratamento.”’

® BRASIL. Constituicio (1988). Constituicdo da Republica Federativa do Brasil. Brasilia: Senado Federal,
2005.
" DINIZ, Maria Helena. O estado atual do biodireito. 2. ed. Sdo Paulo: Saraiva, 2002. p. 352-353.
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Carlos Vital, ao discorrer sobre a humanizacéao introduzida no novo Cadigo
de Etica Médica sintetiza:

O Codigo chama a atengdo do médico para a importancia dos cuidados
médicos, para a possibilidade de abstencdo de procedimentos
extraordinarios, desproporcionais e incompativeis com a dignidade humana,
de forma a reverenciar a autonomia da vontade do paciente, expressa
pessoalmente ou por seu representante legal.”

Simone Faria de Araujo escreve:

Dizer que é ilegal a ortotanasia assim empreendida — quando esgotados 0s
recursos Uteis, restam a mera futilidade e a obstinagdo terapéutica— significa
dizer que é obrigatoria a distanasia: a morte adiada a todo custo, as expensas
de agonia, abuso terapéutico e desnecessario sofrimento, como numa tortura
final, que condena o paciente & morte solitaria, isolado dos seus entes
queridos, nega-lhes a participacdo no processo de morrer, submete o
paciente a mais e mais desconfortos, ainda que os saiba incapazes de reverter
0 quadro mérbido e o processo de morte instaurados. [...] A ortotanasia é a
denegacado dos recursos que se mostrem flteis, que causam mais mal do que
bem, mais sofrimento do que a vantagem de algumas horas a mais de
sobrevida artificial, sofrida, sedada, degradada, tornada indigna pela
excessiva intervencdo e manipulagdo indevida, invadida em sua intimidade e
ferida em sua autonomia.”

3.1 Principio da dignidade da pessoa humana

Para Paulo Bonavides,

[...] nenhum principio é mais valioso para compendiar a unidade material da
Constitui¢do que o principio da dignidade da pessoa humana. Quando hoje, a
par dos progressos hermenéuticos do direito e de sua ciéncia argumentativa,
estamos a falar, em sede de positividade, acerca da unidade da Constituicao,
0 principio que urge referir na ordem espiritual e material dos valores é o
principio da dignidade humana. A unidade da Constitui¢do, na melhor
doutrina do  constitucionalismo  contemporaneo, s6é se traduz
compreensivelmente  quando  tomada em  sua  imprescritivel
bidimensionalidade, que abrange o formal e o axiol6gico, a saber, forma e
matéria, razéo e valor.®

Por sua vez, Ingo Wofgang Sarlet afirma:

8 CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Novo cédigo muda realidade em hospitais. Etica médica, Brasilia,
Ano XXV, n. 184, maio, 2010.

" ARAUJO, Simone Faria de. A ortotanasia sob a 6tica do principio da dignidade da pessoa humana e da
autonomia da vontade. 2007. 87 p. Trabalho de concluséo de curso (Bacharelado em Direito) — Faculdade de
Direito, Centro Universitario de Brasilia, Brasilia, 2007.

% BONAVIDES, Paulo. Curso de direito constitucional. Sdo Paulo: Malheiros, 1999.
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[...] a dignidade é irrenunciével e inalienavel, elemento que qualifica o ser
humano como tal e dele ndo pode ser retirado. E qualidade integrante da
prépria condicdo humana, podendo e devendo ser reconhecida, respeitada,
promovida e protegida. E qualidade que ndo pode, portanto, ser criada,
concedida ou retirada, por existir em cada ser humano como algo que lhe é
inerente.®

Surge dai o seguinte questionamento: sendo a morte, evento inexoravel,

porque ndo ha o direito de morrer respeitando a prépria vontade?

Para alguns, insistir em tratamento doloroso e invasivo ndo tem dignidade
alguma, enquanto para outros, a dignidade reside em submeter-se a todo tipo de tratamento, a
qualquer custo, para a manutencao da vida.

Quando se pensa em qual desses posicionamentos € 0 mais adequado para
defender a vida em sua integralidade, percebe-se que é preciso superar o entendimento de que
0 homem é um simples administrador da sua vida e passar a entende-lo como seu

protagonista.

Assim, se a doenca destroi a integridade do corpo e, por conseguinte, a dor e
o sofrimento destroem a integridade do ser humano, nada mais justo do que deixar para 0
préprio paciente a decisdo de permanecer com tratamentos médicos muitas vezes intoleraveis,
ou deixar que a natureza se encarregue de tirar-lhe a vida, se a morte, em seu caso, €

inexoravel. &

Cabe, entdo, ao Estado esclarecer e proporcionar a liberdade de escolha,
pois a definicdo de vida digna € individual, sem se afastar, obviamente, de medidas

acautelatérias que protejam o paciente de interesses escusos.

O respeito a dignidade da pessoa humana € o principal pilar do Estado

Democratico de Direito e o fundamento que permeia nosso ordenamento juridico.

Maria Helena Diniz, citando Miguel Reale, afirma que

81 SARLET, Ingo Wolfgang. A eficacia dos direitos fundamentais. 2. ed. atual. Porto Alegre: Livraria do
Advogado, 2001.

8 ARAUJO, Simone Faria de. A ortotanasia sob a 6tica do principio da dignidade da pessoa humana e da
autonomia da vontade. 2007. 87 p. Trabalho de concluséo de curso (Bacharelado em Direito) — Faculdade de
Direito, Centro Universitario de Brasilia, Brasilia, 2007.
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[...] a pessoa humana e sua dignidade constituem fundamento e fim da
sociedade e do Estado, sendo o valor que prevaleceré sobre qualquer tipo de
avanco cientifico e tecnolédgico. Consequentemente, ndo poderdo bioética e
biodireito admitir conduta que venha a reduzir a pessoa humana a condicao
de coisa, retirando dela sua dignidade e o direito a uma vida digna.” ®

E completa: “A ciéncia ¢ poderoso auxiliar para que a vida do homem seja
cada vez mais digna de ser vivida. Logo, nem tudo que € cientificamente possivel € moral e

juridicamente admissivel”.%*

No artigo, Quando a morte é um ato de cuidado: obstinacdo terapéutica em
criancas, Débora Diniz narra, como ja dito antes, um caso especifico de recusa de obstinacao
terapéutica para um bebé de oito meses com doenca genética incuravel e prognoéstico de

pouco tempo de sobrevida.®®

O quadro clinico do bebé nédo se alterava nem havia qualquer possibilidade
de conter o avanco da doenca porém praticas invasivas eram utilizadas e embora
considerassem exageradas, 0s pais as toleravam. Eram medidas que serviam apenas para
manter o beb& em sobrevida e por isso eram consideradas como a tortura da medicalizagéo ja

que néo reverteriam nem atenuariam a doenca.

E foi por causa da utilizacdo de um procedimento — a ventilacdo mecanica —
que os pais do bebé decidiram recorrer a Justica. Estavam conscientes que ndo havia
absolutamente nada o que fazer para conter 0 avanco da sindrome e optaram por garantir a

integridade e a dignidade do filho.

A doenca se agravava e a sobrevida do bebé foi resultado do cuidado

incondicional de seus pais mesmo sabendo que havia uma data marcada para terminar.
A autora relata:

A morte € uma condicdo humana, mas a existéncia pré-determinada €
desconcertante. O bebé morreria em breve, com ou sem ventilagdo mecanica,

% REALE, Miguel apud DINIZ, Maria Helena. O estado atual do biodireito. 2. ed. Sao Paulo: Saraiva, 2002.

% DINIZ, Maria Helena. O estado atual do biodireito. 2. ed. Sio Paulo: Saraiva, 2002.

% DINIZ, Débora. Quando a morte é um ato de cuidado: obstinagdo terapéutica em criancas. Cad. salde
publica, Rio de Janeiro, v. 22, n. 8, p. 1741-1748, ago. 2006. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csp/v22n8/23.pdf>. Acesso em: 3 maio 2010.
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e 0s pais tinham pressa de viver os Gltimos momentos com a tranquilidade de
guem ignora a proximidade da morte. A morte do bebé ndo era apenas uma
certeza da condicdo humana, mas uma sentenca. [...] Por fim, eles
precisavam de protecdo: somente a Justica impediria que eles fossem
transformados de pais amorosos em assassinos.

A acdo impetrada pelos pais a Justica foi para garantir que o bebé, em caso
de parada cardiorrespiratdria, ndo fosse submetido a ventilagdo mecanica nem internado em
uma UTI, ou seja, a solicitacdo do casal visava garantir o direito de respeito a capacidade de

respirar do filho, independentemente de uma méaquina.

Para eles, ndo mais ser capaz de respirar era o sinal definitivo do curso da
vida do bebé. O fim da tortura. Impor a ventilacdo artificial seria um ato de obstinacdo
terapéutica que apenas impediria por algum tempo que o ciclo natural da vida do bebé tivesse

seu destino.

No caso em tela, ndo se poderia apelar para a autonomia e o livre arbitrio do
paciente no exercicio do direito de deliberar sobre sua vida. Tratava-se de um bebé e,

portanto, seus pais eram 0s representantes legitimos de sua vontade.

Citando as palavras da mée do bebg, a autora relata:

[...] Meu filho é uma extensdo de mim, sendo uma extensdo de mim nao
posso deixar que ele passe 0 que eu ndo passaria. Ndo posso permitir: uma
extensdo de mim ndo vai sofrer uma coisa que eu ndo concordo. Eu estou
salvando meu filho [...].%°

E Débora Diniz prossegue:

Com essas palavras, os pais descreveram o fundamento ético do pedido por
aliviar o bebé da obstinacdo terapéutica. Confind-lo a uma maquina seria
escraviza-lo a uma existéncia limitante e degradante, seria retirar dele a
dignidade da morte. Impedi-lo de morrer naturalmente seria uma agressao a
existéncia ja repleta de limites do bebé. [..] Os pais descreveram a
ventilagdo mecénica como uma ameaca ao livre arbitrio do bebé: o arbitrio
de uma existéncia livre da tecnologia médica. A dignidade do bebé passava

8 DINIZ, Débora. Quando a morte é um ato de cuidado: obstinagdo terapéutica em criancas. Cad. salde
publica, Rio de Janeiro, v. 22, n. 8, p. 1741-1748, ago. 2006. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csp/v22n8/23.pdf>. Acesso em: 3 maio 2010.
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pelo direito de morrer livre da tortura médica diaria e isenta de sentido
terapéutico.”’

O fato de os pais recusarem a ventilacdo mecanica ndo deve ser entendido
simplesmente como uma recusa de tratamento meédico pois ndo haveria mudanca no

prosseguimento da doenca, apenas modificaria a causa de sua morte.

Nesse caso relatado, os pais defenderam o direito de seu filho morrer sem a

tortura da medicalizacdo do corpo. Com conviccdo afirmavam:

[...] No respirador, nem um minuto. Do nosso ponto de vista, aquilo ndo é
mais vida. Aquilo é condenar uma pessoa a ndo poder morrer [...] Uma
crianga no respiradouro néo tem a possibilidade de morrer [...]*

Por fim, a decisdo judicial foi favoravel e o pedido dos pais considerado

eticamente legitimo pelas seguintes razdes:

(i)  os pais eram as pessoas juridica e eticamente legitimas para tomar
decisdes relativas ao cuidado do bebé;

(ii) o caréater heterdbnomo do bebé ndo poderia jamais ser suplantado, ou seja,
seria preciso sempre que alguém representasse Seus interesses e seus pais
deram provas substantivas de que representam seus melhores interesses;

(ili) ndo havia opcdo terapéutica, possibilidades de reversdo do quadro
clinico ou mesmo medidas disponiveis de contencdo da sindrome que
justificassem a obstinacgéo terapéutica;

(iv) a ventilagdo mecénica ndo representava uma opgéo terapéutica para o
bebé, era apenas uma possibilidade técnica ndo indicada para quadros
clinicos como o dele;

(v) a ventilagdo mecanica seria antes uma escolha ética e pessoal que uma
indicacdo médica, e o posicionamento dos pais foi de total recusa da
ventilagdo mecanica;

(vi) os pais estavam conscientes, informados e esclarecidos de que a recusa a
ventilacdo ndo estenderia a sobrevida do bebé;

8 DINIZ, Débora. Quando a morte é um ato de cuidado: obstinacdo terapéutica em criancas. Cad. salde
publica, Rio de Janeiro, v. 22, n. 8, p. 1741-1748, ago. 2006. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csp/v22n8/23.pdf>. Acesso em: 3 maio 2010.

% Ibidem, p. 1741-174.
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(vii) os pais apelaram para o direito humano de estar livre de tortura, no caso
do bebé entendido como o direito de estar livre da tortura da
medicalizacgdo.®

O texto apresentado é uma versao adaptada do relatério ético apresentado a Justica
pela autora que participou do processo como assessora e ao final, escreveu um artigo

relatando o caso, com autorizacdo dos pais.

O bebé foi a oObito, por parada cardiaca, uma semana ap0s a decisdo favoravel da

Justica.

3.2 Principio da autonomia da vontade

Em 1785, Immanuel Kant afirmou:

A autonomia da vontade é a constituicdo da vontade, pela qual ela é para si
mesmo uma lei — independentemente de como forem constituidos os objetos
do querer. O principio da autonomia é, pois, ndo escolher do outro modo,
mas sim deste: que as maximas da escolha, no prdprio querer, sejam ao
mesmo tempo incluidas como lei universal.®

A autonomia, atualmente, embora seja muito utilizada como fundamento
nos processos judiciais, na maioria das vezes, com o objetivo de reparacdo de danos por
procedimentos médicos ndo autorizados pelo paciente, carece ainda de um entendimento

amplo.

Marco Segre, tratando da autonomia enquanto principio bioético firma:

De modo geral, pode-se dizer que o principio de autonomia confronta a
postura paternalista (embasada nos principios de nao-maleficéncia e de
beneficéncia da tradicdo hipocratica) que ndo faz parte somente do ethos
médico mas também da nossa cultura, levando as pessoas, quando ndo os
grupos religiosos, sociais, politicos ou o proprio Estado, a interferirem em
questdes que, em principio, dizem respeito a esfera do individuo, pelo menos
na concepcdo produzida pela cultura moderna ocidental e nos Estados leigos
das sociedades secularizadas da tradicdo da Aufklarung (lluminismo).
Resumidamente, conforme esta tradi¢do, em situagdo “normal” (de ndo
guerra), deve existir a separacdo dos poderes, a separacdo entre privado e
publico, entre Estado e Igreja, como forma de respeitar a diferenciacéo
funcional do corpo social, necessaria ao bom funcionamento das sociedades

% DINIZ, Débora. Quando a morte é um ato de cuidado: obstinacdo terapéutica em criancas. Cad. salide
publica, Rio de Janeiro, v. 22, n. 8 p. 1741-1748, ago. 2006. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csp/v22n8/23.pdf>. Acesso em: 3 maio 2010.

% KANT, Immanuel. Fundamentos da metafisica dos costumes. Rio de Janeiro: Ediouro, [S.d.]. p. 79.
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complexas onde vige de fato um pluralismo de interesses, de valores e
crengas que precisam ser considerados nas suas “diferencas”. [...] Neste
caso, o principal problema da democracia passa a ser como “pluralizar a
democracia”, quer dizer, como combinar os direitos universais — inscritos na
Declaracdo Universal dos Direitos do Humanos, de 1948 — com “politicas da
diferenca” que considerem os particularismos culturais e individuais. Em
suma, capaz de combinar de forma dindmica, adaptada as situagdes
concretas, justica social e autonomia individual. ** [grifo do autor]

Segundo Segre, na analise comparativa do principio de beneficéncia e do
principio da autonomia tem-se que sdo diametralmente opostos sob o aspecto ideologico pois
no enfoque da beneficéncia fixa-se um consenso sobre o que € bom para o individuo,
estabelece-se padrdes de pensamento e conduta a serem adotados na doenca, entendida como
aquilo que é contrario a normalidade, e a partir dai a sociedade passa a interferir licitamente

no tratamento médico, mesmo contrariando a vontade do paciente.

E diz ainda que no conceito de autonomia a idéia basica é que todo ser
humano tem o direito de decidir sobre si mesmo, parecendo sua conduta justa ou ndo pois
quando se trata do respeito a autonomia ndo se julgam as raz@es do individuo para pensar,
sentir ou agir.*®

Por isso, dentro desse enfoque conceitual, a intervencdo do profissional
da salde sobre o paciente s6 é admissivel quando solicitada pelo ele préprio.

No entanto, € importante destacar que essa posicdo dos autores ndo
comunga com a da maioria dos eticistas, qual seja: “a autonomia como um direito a ser
concedido a quem tenha caracteristicas de maturidade que Ihe consintam a
autodeterminacdo”.* E deixam claro que no momento em que se julga essa “maturidade” ja
se comeca a violar o principio da autonomia.

A autonomia, atualmente, embora seja muito utilizada como fundamento
nos processos judiciais, a maioria das vezes, com o objetivo de repara¢cdo de danos por
procedimentos meédicos ndo autorizados pelo paciente, carece ainda de um entendimento
amplo.

Em sua obra, O estado atual do biodireito, Maria Helena Diniz defende:

1 SEGRE, Marco; Franklin Leopoldo e Silva; Fermin R. Schram. O contexto histérico, semantico e filoséfico do
principio da autonomia. Revista bioética, Brasilia, v. 6, n. 1, nov. 2009. Disponivel em:
<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/321/389>. Acesso em: 10 maio
2011.

% Ibidem.

% Ibidem.

% Ibidem.
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O principio da autonomia requer que o profissional da saude respeite a
vontade do paciente, ou de seu representante, levando em conta, em certa
medida, seus valores morais e crencas religiosas. Reconhece o dominio do
paciente sobre a prépria vida (corpo e mente) e o respeito a sua intimidade,
restringindo, com isso, a intromissdo alheia no mundo daquele que esta
sendo submetido a um tratamento.*

Considera o paciente capaz de autogovernar-se, ou seja, apto a fazer suas
opcdes e agir sob a orientacdo de deliberagdes tomadas, devendo, por isso, ter respeitada sua

autonomia.
Complementa a autora:

[...] a autonomia seria a capacidade de atuar com conhecimento de causa e
sem qualquer coacdo ou influéncia externa. Desse principio decorrem a
exigéncia do consentimento livre e informado e a maneira de como tomar
decisdes de substituicdo quando uma pessoa for incompetente ou incapaz, ou
seja, ndo tiver autonomia suficiente para realizar a agdo de que se trate.*

3.2.1 A autonomia da crianca e do adolescente

Segundo Claudio Leone:

[...] E do conhecimento de todos que a crianca nasce totalmente dependente
de cuidados alheios e que passa por um processo de desenvolvimento
progressivo que a leva a alcangar a completa independéncia na maturidade, o
que, nas sociedades modernas, se situa por volta dos vinte anos de idade.”’

O autor considera que a legislacdo existente praticamente nivela todos os
menores de idade na mesma condi¢cdo de incapacidade exigindo, portanto, a figura de

representantes legais e legitimos, aptos a responder e decidir por eles.”

Outro importante aspecto abordado pelo autor acima citado é a aplicacdo do
conceito de autonomia em relacdo ao carater individual do desenvolvimento ou maturidade

em que a crianca e o adolescente se encontram.*

% DINIZ, Maria Helena. O estado atual do biodireito. 2. ed. S&o Paulo: Saraiva, 2002.

% |bidem, p. 15.

% LEONE, Claudio. A Crianca, 0 adolescente e a autonomia. Revista bioética, Brasilia, v. 6, n. 1, nov. 2009.
Disponivel em: <http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/324/392>. Acesso
em: 08 maio 2011.

% Ibidem.

% Ibidem.



43

Nesse sentido, 0 autor estabelece quatro caracteristicas do desenvolvimento

a serem observadas:*%

1%) Trata-se de um processo que evolui continuamente a medida que
habilidades se aperfeicoam, novas capacidades sdo adquiridas, novas
vivéncias sdo acumuladas e integradas e, portanto, passivel de répidas e
extremas mudancgas no tempo;

2% A aquisigdo das competéncias é progressiva, ndo se da saltos, como se se
tratasse de compartimentos estanques, e segue sempre uma ordem
preestabelecida, sendo, portanto, razoavelmente previsivel;

3% Os tempos e o ritmo em que o desenvolvimento se processa sd0 muito
individualizados, fazendo com que dois individuos de uma mesma idade
possam estar em momentos diferentes de desenvolvimento;

4% No caso especifico da inteligéncia, o desenvolvimento é extremamente
influenciavel por fatores extrinsecos ao individuo: as experiéncias, 0s
estimulos, o ambiente, a educacdo, a cultura, etc. o que também acaba por
reforgar sua evolucao extremamente individualizada.

E completa seu ponto de vista ressaltando que cabe ao médico pediatra
identificar na crianca, por meio de seus conhecimentos especificos e técnicas de avaliacdo, em
que fase do processo evolutivo do amadurecimento ela se encontra, buscando fazer a
diferenca entre a capacidade de tomar decisdes decorrente de reflexdo amadurecida e a préatica

de atitudes baseadas no medo do desconhecido ou egocentrismo.*™*

Somado a esses critérios de avaliacdo acima elencados, Christine Harrison
et al., no artigo Bioethics for clinicians: involving children in medical decisions, estabelece

outros parametros a serem observados em um diagnostico de autonomia. Séo eles:

1) habilidade de receber, entender e transmitir informacdes importantes;

2) capacidade de refletir e realizar escolhas com algum grau de
independéncia;

3) habilidade de prever riscos, beneficios e possiveis danos, bem como de
considerar maltiplas opgdes e consequéncias, e

190} EONE, Claudio. A Crianca, o adolescente e a autonomia. Revista bioética, Brasilia, v. 6, n. 1, nov. 2009.
Disponivel em: <http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/324/392>. Acesso
em: 08 maio 2011.

1% Ibidem.
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4) a interiorizagdo de um conjunto de valores razoavelmente estavel. ***

Claudio Leone enfatiza, ainda, que o estabelecimento de critérios ou
caracteristicas como acima utilizados ndo devem induzir o profissional a avaliar o paciente
pediatrico de forma dual, ou seja, capaz ou incapaz, afastando a continuacdo da avaliacdo da

real capacidade. Esse é o grande risco.'®

Somente dando continuidade ao acompanhamento clinico com o intuito de
entender a origem das decisbes tomadas, o médico pediatra terd condicdo de respeitar a

autonomia da crianga ou do adolescente.
E prossegue o autor:

A interpretacdo adequada da legislagdo e o dimensionamento correto da
decisdo dos pais ou responsaveis dependerdo fundamentalmente deste tipo
de andlise da autonomia da crianga ou adolescente. Deste modo, mesmo que
resulte em situagdes de conflito entre as posicOes, servird de embasamento
para um trabalho, muitas vezes exaustivo, de apresentacdo, de reflexdo e de
discussdo de argumentos e fatos, capaz de conduzir a uma decisdo
amadurecida e o mais isenta possivel, que, respeitando a posic¢éo da crianga
ou do adolescente, podera efetivamente redundar em seu beneficio. ***

Dentre os mais variados casos que se apresentam no dia a dia da pediatria,
inclusive o de criancgas cujo poder familiar pertence a pais adolescentes, com direito a decidir
com autonomia nas questdes que lhe dizem respeito, todas as situaces, onde nem sempre 0
real interesse que esta em jogo é o da crianca, mas sim o interesse dos responsaveis por ela,
demonstram que ndo ha uma posicdo Unica ou uma solugdo mégica para a questdo da

autonomia da crianca e do adolescente.

De acordo com Claudio Leone, o que deve existir é a busca de uma solugao
madura para cada situacdo, construida em conjunto, envolvendo juizes e legisladores, pais ou

responsaveis, médicos e profissionais de saude e, principalmente, a crianca ou o adolescente,

%2 HARRISON, C. et al apud LEONE, Claudio. A Crianca, o adolescente e a autonomia. Revista bioética,
Brasilia, V. 6, n. 1, nov. 20009. Disponivel em:
<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/324/392>. Acesso em: 08 maio
2011.

193 | EONE, Claudio. A Crianca, o adolescente e a autonomia. Revista bioética, Brasilia, v. 6, n. 1, nov. 2009.
Disponivel em: <http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/324/392>. Acesso
em: 08 maio 2011.

1% Ibidem.
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dentro de um processo de interacdo sincero, isento e realmente participativo que de fato
respeite a autonomia, qualquer que seja o nivel de competéncia que a crianca ou o adolescente

estejam apresentando para tal.*®®

Na opinido de Diego Gracia,'® ao abordar o tema paternalismo e pediatria,
as decisbes sobre o corpo e a vida da crianga e do adolescente devem ser tomadas sempre
levando-se em consideracdo o seu “maior beneficio”, coincida ou ndo com a vontade do
préprio sujeito. Naturalmente, sempre que esta em jogo a salde e o bem estar da crianca, 0
“maior beneficio” consiste na defesa desses valores, ainda que contra seu desejo. Portanto, os
conflitos entre beneficéncia e autonomia seréo resolvidos sempre em favor da primeira, ainda

que em prejuizo da segunda.

Afirma o autor que as pessoas em processo de desenvolvimento possuem
uma ética peculiar, imatura e por isso as opiniGes sobre sua vida, saude e bem estar nao
podem ser observadas, devendo essas decisdes serem tomadas por outras pessoas. Essa tem
sido a leitura classica para o tratamento dos problemas éticos na préatica pediatrica. Porém, nos
ultimos tempos, surgiu uma teoria alternativa que propbe acabar com esse paternalismo
pediatrico, fazendo a distin¢do entre maleficéncia e beneficéncia e possibilitando ao menor e

sua familia a decisdo sobre o que considera ser o “maior beneficio”.'"’

E conclui observando que essa nova visdo tem modificado substancialmente
os enfoques classicos sobre o enfrentamento dos conflitos éticos surgidos na relacdo do

médico com o paciente pediatrico.'*®

1951 EONE, Claudio. A Crianca, o adolescente e a autonomia. Revista bioética, Brasilia, v. 6, n. 1, nov. 2009.
Disponivel em: <http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/324/392>. Acesso
em: 08 maio 2011.

106 GRACIA, Diego. Etica de los confines de la vida. Bogota: EI Buho, 1998. p. 193-205.

Y97 Ihidem, p. 193-205.

198 |hidem, p. 193-205.
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3.2.2 A autonomia da crianca hospitalizada

Segundo Brunello Stancioli “o exercicio da ciéncia, pelo modelo positivista,
faz do ser humano “o objeto” na relagdo da medicina com o paciente, ocorrendo assim, uma

“objetificacdo” do homem”. E faz a classificacdo.'*

A primeira forma de objetificagdo é o status imposto pelo isolamento e
consequente segregacdo do enfermo com sua autonomia dilapidada pela propria escassez de
contato com o mundo exterior. A segunda é a rotulacdo que € dada ao paciente, pelo proprio
médico, de acordo com um conjunto de sintomas que o inserem em uma determinada doenca
e por intermédio da qual ele passa a ser conhecido, deixando a partir dai, de ser considerado
uma pessoa normal. A terceira forma é a reconstrucdo do seu ego, que significa que o paciente
internaliza as recomendacdes médicas, por medo, e suporta, passivamente, todas as opcdes de

tratamento que lhe sdo impostas, mesmo que desconhecidas ou desagradaveis.'*

E ressalta: “Esses desagradaveis resultados devem-se ao positivismo que
envolve a préxis médica, priorizando o desenvolvimento tecnol6gico em detrimento do

aspecto humano na relacdo médico-paciente”. ™™

A solucéo ética para o problema, embora nao abranja todas as questdes, € 0
desenvolvimento da autonomia da vontade do paciente. Assim, a equipe medica e o paciente
assumem comportamentos, no seu relacionamento, que tendam a ser mais éticos e

juridicamente equanimes, ja que existe igualdade ideativa entre ambos.

Nessa nova Vvisao, 0 paciente assume a postura de sujeito de seu tratamento,
com atitude pré-ativa deixando de aceitar a condi¢do de simples objeto. Em contrapartida, o
médico passa de interventor a interlocutor, ouvindo e dando importancia aos seus argumentos

e vontades.

Leonardo Fabbro, em relacdo a participacéo ativa do paciente no processo

terapéutico relata:

109 GRACIA, Diego. Etica de los confines de la vida. Bogota: EI Buho, 1998. p. 193-205.
10 STANCIOLLI, Brunello Souza. Relacdo juridica médico-paciente. Belo Horizonte: Del Rey, 2004. p. 23-48.
1 Ihidem, p. 23-48.
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Tradicionalmente, identifica-se uma tendéncia paternalista na conduta do
médico. O paciente, muitas vezes, ao ser poupado dos sofrimentos que a
consciéncia plena de todas as circunstancias de sua doenga e do tratamento
indicado podem representar, tem subtraido o seu direito & informacéo e a
escolha.'*?

Em atencéo ao principio da autonomia, o médico deve respeitar a vontade
do paciente ou do seu representante, assim como seus valores morais e crencas. Além disso,
deve reconhecer o dominio do paciente sobre sua propria vida e preservar sua intimidade,

limitando assim, a interferéncia de outras pessoas nas suas decisdes.

As informagdes prestadas pelo médico, referentes as condigdes clinicas do
paciente sobre as alternativas terapéuticas com suas chances de sucesso,
riscos, possibilidades de sequelas ou de complicacBes, mesmo 0s
desconfortos que poderdo ocorrer, ajustadas as possibilidades de
compreensdo do paciente ou de seu representante legal, constituirdo
pressuposto do consentimento, quer para a realizagdo dos procedimentos
necessarios a formulagdo do diagndstico, quer para a realizacdo da
terapéutica indicada ou, ainda, a experimentac&o.**®

Conforme acrescenta o autor, é importante mencionar que ndo se trata de
simples concordancia do paciente a propositura do médico, mas uma permissdo consciente,
baseada em informacdes previamente fornecidas sobre seu quadro clinico para que possam ser
realizados em seu corpo procedimentos visem o aperfeicoamento do diagnostico, exames

complementares e até mesmo experimentacoes.™*

Em relacdo ao paciente pediatrico, a Resolucéo no. 41, de 13 de outubro de
1995,'*> do Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente, aprovou texto
oriundo da Sociedade Brasileira de Pediatria que estabelece os direitos da crianca e do

adolescente hospitalizados, dentre os quais destaca-se 0:

Direito a ter conhecimento adequado de sua enfermidade, dos cuidados
terapéuticos e diagndsticos a serem utilizados, do prognéstico, respeitando

12 EABBRO, Leonardo. Limitagdes juridicas & autonomia do paciente. Revista de bioética, Porto Alegre, v. 7,
n. 1, nov. 2009. Disponivel em:
<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/286/425>. Acesso em: 6 out. 2010.

3 Ihidem.

1 hidem.

15 CONANDA. Resolucdo no. 41, de 13 de outubro de 1995. Aprova na integra o texto da Sociedade
Brasileira de Pediatria, relativo aos direitos da crianca e do adolescente hospitalizados. [S.l.], [S.d.].
Disponivel em: <http://www.direitosdacrianca.org.br/conanda/resolucoes/resolucao-nb0-41-de-13-de-
outubro-de-1995>. Acesso em: 09 maio 2011.



48

sua fase cognitiva, além de receber amparo psicolégico, quando se fizer
necessario.

A medida que o paciente pediatrico torna-se mais velho e mais capaz, ¢é
responsabilidade do pediatra inclui-lo no processo de tomada de decisdo juntamente com seus
pais ou responsaveis pois essa participagdo gradual possui papel preponderante nos bons
resultados dos tratamentos terapéuticos. Essa participagdo é denominada assentimento,
diferentemente do consentimento que é dado por pessoa adulta, responsavel pela crianca,

totalmente capaz.*'®

Observa-se que, cada vez mais, a bioética exerce influéncia na modificacdo
da relacdo médico-paciente pediatrico-familia. As discussdes técnicas e éticas de cada caso
vivenciado fazem aflorar principios como o da autonomia e o da justica, essenciais para a boa

pratica da medicina.

No entanto, como observa Jussara Loch,''” as mudancas requerem dialogo,
argumentacdo fundamentada, respeito e obrigacdes; ndo apenas decisdes autoritarias,
unilaterais tomadas exclusivamente pelo médico. Ao incluir o paciente nas decisbes, 0
pediatra reconhece e respeita a crescente capacidade de participacdo e de autodeterminacédo

inerente ao desenvolvimento moral do ser humano.

No artigo, Autonomia da crianca hospitalizada: este direito é respeitado? as
autoras Karina h. Ueno e Myriam A. M. Pettengill relatam que as criangas hospitalizadas
sentem-se vulneraveis pois dependem dos adultos para sua sobrevivéncia e tém pouco
controle sobre sua vida. Torna-se, assim, importante observar que ao se tomar decisdo pela
crianca, ela pode se sentir desamparada e deprimida. E o fato de ter pouco conhecimento
sobre seu quadro clinico, acesso restrito as informacdes sobre sua saude torna mais dificil a

compreensdo e seu envolvimento no tratamento terapéutico.**®

1161 OCH, Jussara de Azambuja. O principio de respeito & autonomia na prética pediatrica. Revista eletronica
da sociedade Rio-Grandense de bioética, v.1, n. 3, [SI], [S.d]. Disponivel em:

- <http://www.sorbi.org.br/revista3/principiorespeitoaautonomia.pdf>. Acesso em: 17 abr. 2011.

Ibidem.

118 UENO, Karina H; PETTENGILL, Myriam A. M. Autonomia da crianca hospitalizada. Revista da sociedade
brasileira de enfermeiros e pediatras, [S.l], v. 6, n. 1, [S.d]. Disponivel em:
<http://www.sobep.org.br/revista/component/zine/article/16-autonomia-da-criana-hospitalizada-este-direito-
respeitado.html>. Acesso em: 7 dez. 2010.



49

Observa-se que os aspectos referentes & moral e a ética envolvidos na
tomada de decisdo de criancas hospitalizadas no que diz respeito ao consentimento para

tratamentos e procedimentos terapéuticos tem sido questionados pela literatura internacional.

As autoras relatam:

Um estudo desenvolvido em um hospital pediatrico, na Inglaterra, revela
que, apesar da evolucdo no processo de participacdo de criangas durante sua
hospitalizacdo, muitas vezes elas ndo sdo ouvidas plenamente. As criangas
expressavam que gostariam de poder participar mais ativamente nas decisdes
gue lhes diziam respeito.

Muitas vezes, as criancas hospitalizadas ndo tem a oportunidade para fazer
escolhas perante os procedimentos a que sdo submetidas. Os seus
sentimentos sdo geralmente ignorados, assim como suas aflicdes e duvidas
pela situacéo estranha que estdo vivenciando.'*

A crianca quando hospitalizada precisa ter conhecimento da sua propria
situacdo para facilitar a compreensao sobre quais riscos esta sendo exposta e a0 mesmo tempo
obter dados suficientes para participar das tomadas de decisdo que lhe dizem respeito,
principalmente as que dizem respeito ao seu corpo, e que acarretardo procedimentos a que

sera submetida, como puncao, entubacéo, cateterismo, entre outros.

O estudo relatado no artigo é exploratério, descritivo e utiliza a pesquisa
qualitativa por permitir melhor compreensdo da experiéncia do paciente e foi realizado em
duas unidades de internacdo pediatrica de um hospital pablico que atende populacdo de baixo

nivel socioecondmico.*?°

Os resultados de interesse que vale ressaltar sdo:

A crianca hospitalizada e submetida a procedimentos invasivos e dolorosos,
necessita de explicacfes e informacdes adequadas, e assim, com apoio familiar e podendo
participar das tomadas de deciséo, percebe-se como peca importante do processo, no qual é

ouvida e, consequentemente, sente-se fortalecida na situacéo.

19 UENO, Karina H; PETTENGILL, Myriam A. M. Autonomia da crianca hospitalizada. Revista da sociedade
brasileira de enfermeiros e pediatras, [S.], v. 6, n 1, [S.d]. Disponivel em:
<http://www.sobep.org.br/revista/component/zine/article/16-autonomia-da-criana-hospitalizada-este-direito-
respeitado.html>. Acesso em: 7 dez. 2010.

20 Ibidem.
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As autoras explicam que a hospitalizacdo € um momento de crise na vida da
crianca e do adolescente, além de alterar suas rotinas e gerar ansiedade. Sentem-se
fragilizados pelo fato de estarem doentes, sentindo dor e com medo do que estd por vir.
Demonstram o desejo de participar dos procedimentos e tratamentos aos quais estdo sendo
submetidos e acreditam que, se souberem, poderdo se sentir melhor e mais confiantes em

relaco ao que vai acontecer.'?

Durante a hospitalizacdo, a crianga quer saber o que vai acontecer, se vai ser
dolorido ou ndo e o qué sera feito para que possa estar apta a enfrentar a situacdo. Revela,
também, que tem necessidade de se sentir protegida para se submeter a um procedimento e
quer essa protecdo de alguém em quem confie e lhe dé apoio.

Karina Ueno e Myriam Pettengill consideram:

Quando tem conhecimento sobre os procedimentos porque foi recebendo
explicagbes sobre os mesmos, numa linguagem de facil entendimento, de
acordo com sua maturidade, como exames, medicagdes, durante 0 processo
de hospitalizagdo, sente-se sendo considerada, podendo compartilhar das
decisoes. [...]

Outro aspecto importante é a possibilidade que a crianga tem de ir podendo
fazer escolhas, pequenas, porém importantes, pois lhe ddo um certo poder e
autonomia.[...]

A participacdo da familia nos cuidados é compreendida pela criangca como
fundamental, pois é seu canal de comunicagdo com os profissionais. [...]
Nesse estudo, a crianga revelou que quer ser ouvida e contemplada em seu
direito de participar, em algum grau, dos processos de tomadas de decisdo
que Ihe dizem respeito.'?

Essa vivéncia pode levar a um amadurecimento forcado e acelerar o
desenvolvimento psiquico ou resultar em prejuizo do desenvolvimento fisico e mental,

cabendo aos profissionais da satde propiciar a participacdo do paciente pediatrico.
Concluem as autoras:

Quando a crianca é inserida no processo de hospitalizacao, participando nas
tomadas de decisdes, sendo ouvida e recebendo explicacbes sobre os

121 UENO, Karina H; PETTENGILL, Myriam A. M. Autonomia da crianca hospitalizada. Revista da sociedade
brasileira de enfermeiros e pediatras, [S.], v. 6, n 1, [S.d]. Disponivel em:
<http://www.sobep.org.br/revista/component/zine/article/16-autonomia-da-criana-hospitalizada-este-direito-
respeitado.html>. Acesso em: 7 dez. 2010.

22 Ibidem.
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procedimentos, sente-se mais forte e valorizada, e como conseqléncia
apresenta sentimentos positivos. Tudo isso pode auxilia-la em seu
desenvolvimento, instigando sua capacidade de questionamento, além de
favorecer a plena formacdo de sua autonomia. Levar a crianca a participar
nas tomadas de decisBes pode ser um passo para o0 seu desenvolvimento
como pessoa.'?

3.3 A ortotanasia e o paciente pediatrico no Brasil

O filme Uma Prova de Amor expde a problematica do respeito a autonomia
da vontade da adolescente Anna, que luta judicialmente para garantir seus direitos a
emancipacao médica, ja que fora concebida para ser doadora de medula Gssea e a salvadora de
sua irm&, Kate. Aos treze anos decide se libertar da imposi¢éo da vontade dos pais, do poder
familiar, que atribuem a ela a possibilidade de cura da filha primogénita que padece de

leucemia e se encontra em fase terminal.*?*

A outra situacdo problema tratada no filme é o direito a morte digna,
ortotanasia, vontade manifestada autonomamente pela paciente pediatrica, Kate, ao recusar o
prolongamento de tratamentos invasivos e a utilizacdo de equipamentos para manutencao das
funcBes vitais, em contraposicdo ao inconformismo e obstinacdo terapéutica demonstrados

por sua mée.'?

Durante o 3°. Ciclo de Cinema e Reflex&o, em setembro de 2010, o Juiz de
Direito José Henrique Rodrigues Torres, fez uma analise sobre o filme a luz de institutos
juridicos nacionais e internacionais de protecdo a crianca e ao adolescente, ressaltando que o
menor tem direito a manifestar sua vontade quando a questdo diz respeito ao seu corpo, sua

salde e sua dignidade, e que esses direitos devem ser preservados.'?®

Primeiramente, ele fala que a luz do Caédigo Civil brasileiro pode-se deduzir

que Anna, a filha de 13 anos, por ser “absolutamente incapaz” e legitimamente representada

2 UENO, Karina H; PETTENGILL, Myriam A. M. Autonomia da crianga hospitalizada. Revista da sociedade
brasileira de enfermeiros e pediatras, [S.l], v. 6, n. 1, [S.d]. Disponivel em:
<http://www.sobep.org.br/revista/component/zine/article/16-autonomia-da-criana-hospitalizada-este-direito-
respeitado.html>. Acesso em: 7 dez. 2010.

124 UMA Prova de amor. Direcdo de Nick Cassavetes. Estados Unidos, 2009. 1 DVD.

125 H
Ibidem.

126 TORRES, José Henrique Rodrigues. Comentarios: filme: uma prova de amor. 3° ciclo de cinema e reflexao:
aprender a viver, aprender a morre. [S.L], [S.d.]. Disponivel em:

<http://www.obore.com.br/utilitarios/editor2.0/UserFiles/File/texto%20-
%20UMA%20PROVA%20DE%20AMOR%20-%20TERMINALIDADE%20DA%20VIDA-OK .pdf>
Acesso em: 10 maio 2011.



52

pelos pais torna-se obrigada a fazer tudo o que os pais desejarem e decidirem devido ao fato
de que ndo pode praticar atos da vida civil.

Entretanto, no caso em tela ndo se trata de atos da vida civil nem de
responsabilidade civil. O tema abordado diz respeito a manifestacdo de vontade em relacédo ao

seu corpo, sua saude e dignidade.

O jurista afirma que mesmo sujeito ao poder familiar exercido pelos pais e
previsto no artigo 1.634 do Cddigo Civil, o adolescente estd amparado por principios

universais de direitos humanos.'?’

Sob a perspectiva do art.15 do Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA):

A criancga e 0 adolescente tém direito a liberdade, ao respeito e a dignidade
como pessoas humanas em processo de desenvolvimento e como sujeitos de
direitos civis, humanos e sociais garantidos na Constituigdo e nas leis.*?®

Também o art. 17 do ECA dispde:

O direito ao respeito consiste na inviolabilidade da integridade fisica,
psiquica e moral da crianca e do adolescente, abrangendo a preservacao da
imagem, da identidade, da autonomia, dos valores, ideias e crengas, dos
espagos e objetos pessoais.*

E ainda estabelece o artigo 18 do ECA: “E dever de todos velar pela
dignidade da crianca e do adolescente, pondo-os a salvo de qualquer tratamento desumano,

violento, aterrorizante, vexatdrio ou Constrangedor”.130

No ambito do direito internacional, dentre os instrumentos de protecdo aos

direitos da crianca e do adolescente, o juiz refere-se a Convencédo Internacional sobre os

127 BRASIL. Lei n°10.406, de 10 de janeiro de 2002. Institui o codigo civil. [S.l.], [S.d.]. Disponivel em:
<http://www.planalto.gov.br/ccivil/leis/2002/L10406.htm>. Acesso em: 10 maio 2011.

Idem. Lei n°®8.069, de 13 de julho de 1990. Dispde sobre o Estatuto da Crian¢a e do Adolescente e da outras
providéncias. [S.l.], [S.d.]. Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Leis/L8069.htm>. Acesso
em: 08 maio 2011.

129 Ipidem.

30 Ibidem.

128


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2010.406-2002?OpenDocument
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Direitos da Crianca™, a qual prevé que em todas as medidas tomadas por instituicdes de bem
estar social, publicas ou privadas, tribunais, autoridades administrativas ou 0Orgaos
legislativos, terdo consideracdo primordial os interesses superiores das criancas, a Declaragédo
da Associacdo Médica Mundial sobre os direitos do paciente, que assegura o direito a
autodeterminacdo, e que a Lei Orgénica da Saude (Lei 8080/90) resguarda o direito de
autonomia, e que o Codigo de Etica da Associacdo Médica Mundial garante o direito de

aceitar ou denegar o tratamento.

Ao analisar o caso, pelo aspecto juridico, ressalta que a juiza ndo podia
decidir sobre o dilema vivenciado por Kate e, realmente, ndo concluiu nada com o processo

instaurado. E diz:

[...] essa talvez seja uma grande licdo para nos juizes, que muita vez
achamos que, armados com as espadas da justica e vestidos com a nossa
capa negra, podemos resolver tudo, invadir as entranhas dos sentimentos,
cimentar coragdes, represar lagrimas como se represam 0S rios e apagar
emocdes como se apaga um borréo.**

Relata que pela sua vivéncia profissional constatou que em questdes de
familia, quando os problemas de relacionamento humano extrapolam a frieza das leis, o
julgador geralmente decide mal, pois ndo pode recompor emogdes, sentimentos, desilusdes,
esperanca, sonhos. Ele simplesmente decide, mas ndo pode resolver os problemas decorrentes
dos relacionamentos humanos. E as questdes suscitadas por esse filme ndo dizem respeito

somente a parametros legais; dizem respeito, a compreensao da natureza humana
Ressalta:

Agora eu percebo que o filme “Uma prova de amor” ndo trata dos direitos de
uma pessoa a “emancipacdo médica”. Cuida, sim, de desvelar o dilema da
morte de Kate, ou melhor, da morte de todos n6s. E, especialmente, aborda a
situacdo de todas as pessoas que vivenciam, ou poderdo vivenciar um dia, 0
enfrentamento do limiar da vida, do aproximar da morte [...].

131 GDDC. Direitos da crianca: Convencdo sobre os direitos da crianca. Portugal, [S.d.]. Disponivel em:
<http://www.gddc.pt/direitos-humanos/textos-internacionais-dh/tidhuniversais/dc-conv-sobre-dc.html>.
Acesso em: 7 dez. 2010.

%2 TORRES, José Henrique Rodrigues. Comentarios: filme: uma prova de amor. 3° ciclo de cinema e reflexdo:
aprender a viver, aprender a morre. [S.L], [S.d.]. Disponivel em:
<http://www.obore.com.br/utilitarios/editor2.0/UserFiles/File/texto%20-
%20UMA%20PROVA%20DE%20AMOR%20-%20TERMINALIDADE%20DA%20VIDA-OK.pdf>.
Acesso em: 10 maio 2011
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Meus amigos e minhas amigas, que me ouvem com tanta generosidade, eu
preciso lhes dizer que gostaria de ouvir o Zeca Pagodinho cantando “deixa a
morte me levar, morte leva eu”. Eu gostaria de ouvir o Jota Quest cantando
“eu vou deixar a morte me levar”. E que, quando se trata do morrer, quando
se trata da terminalidade da vida diante de uma doenca incuravel, é preciso
respeitar o processo natural da vida, [...] resistir é inuatil e faz sofrer [...] a
obstin?%éo terapéutica é um desrespeito & dignidade humana e a propria
vida! .

E segue discursando sobre a morte, lembrando que ndo fala sobre a

resignacdo diante da morte, mas sim de aceitacdo da morte, pois € disso que o filme cuida: da

aceitacdo da inexorabilidade da morte.

E acrescenta:

N&o se resignar diante da inexorabilidade da morte é garantir os cuidados
paliativos, é evitar os sofrimentos inGteis causados pela distanasia, € lutar
pelo direito & ortotanasia. E aceitar a morte diante da terminalidade da vida

exige, sobretudo, respeito a dignidade humana e é “uma prova de amor”.***

Alias, acrescenta o jurista, o grande escritor argentino Ernesto Sabato, em

“Antes do fim”, mostra-nos, claramente, a diferenga entre a aceitacdo e a resignacdo: a

resignacdo é desumana, é uma covardia, € uma indignidade; mas a aceitacdo € democratica, é

sabia, é humana.'*®

33 TORRES, José Henrique Rodrigues. Comentarios: filme: uma prova de amor. 3° ciclo de cinema e reflexo:

aprender

a

viver, aprender a morre. [S.1], [S.d.]. Disponivel em:

<http://www.obore.com.br/utilitarios/editor2.0/UserFiles/File/texto%20-
%20UMA%20PROVA%20DE%20AMOR%20-%20TERMINALIDADE%20DA%20VIDA-OK.pdf>.
Acesso em: 10 maio 2011.

13 I bidem.

1% SABATO, Ernesto apud TORRES, José Henrique Rodrigues. Comentarios: filme: uma prova de amor. 3°
ciclo de cinema e reflexdo: aprender a viver, aprender a morre. [S.l.], [S.d.]. Disponivel em:
<http://www.obore.com.br/utilitarios/editor2.0/UserFiles/File/texto%20-
%20UMA%20PROVA%20DE%20AMOR%20-%20TERMINALIDADE%20DA%20VIDA-OK.pdf>.
Acesso em: 10 maio 2011.
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CONCLUSAO

As Ultimas décadas foram marcadas pelo avanco da medicina e dos aparatos
tecnoldgicos, com reflexo na melhora da qualidade de vida, aumento da longevidade e

motivando discussdes acerca de temas relacionados a bioética.

O direito a vida é um direito fundamental garantido pela Constituicdo
Federal. Cabe & bioética disciplinar a conduta médica e proteger o individuo, na preservagdo
da dignidade humana durante a vida e no momento da morte, ficando para o biodireito a

responsabilidade de tratar as questdes juridicas frente ao progresso cientifico.

Assuntos como obstinacdo terapéutica, ortotanasia e o direito a morrer com
dignidade ganharam espago no cotidiano das pessoas e nos tribunais, suscitando questdes
sobre até quando se deve prolongar o processo de morrer e a aceitacdo da morte como um
limite que ndo pode ser vencido, ao invés de encara-la como o fracasso da medicina no culto

idolatra da vida.

H& situacbes em que os tratamentos médicos se tornam um fim em si
mesmos e 0 ser humano passa a estar em segundo plano. A atencéo se volta para o recurso
tecnoldgico e ndo mais para a pessoa e nessa hora o paciente corre o risco de sofrer medidas
desproporcionais pois 0s objetivos da tecnologia ndo estdo mais subordinados aos interesses

do ser humano.

A intervencdo terapéutica contra a vontade do paciente é um atentado contra
sua dignidade. A pessoa tem a protecdo juridica de sua dignidade e para tal é essencial que

exerca a liberdade e a autonomia para decidir sobre os momentos finais de sua vida.

A ortotanasia ndo fere principio constitucional pois o direito a vida inclui
uma vida digna e uma morte digna e aplica os preceitos éticos da beneficéncia e da néo
maleficéncia, respeitando o direito fundamental do paciente terminal de ndo ser submetido a
tratamento desumano ou degradante. Vai muito além de procedimentos e condutas: é um ideal

a ser perseguido pela medicina e pelo direito, dentro da certeza da finitude da vida.

Na decisdo judicial prolatada no caso da crianca, apresentado no capitulo

trés desta monografia, a fundamentacdo juridica pautou-se principalmente na convicc¢do de
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que os pais representavam o melhor interesse do filho, de que ndo havia possibilidade de
reversao do quadro clinico e que a obstinacdo terapéutica representava a tortura da

medicalizacao.

O Codigo de Etica Médica ressalta a importancia dos cuidados médicos e a
possibilidade de abstencdo de procedimentos desproporcionais e incompativeis com a
dignidade humana, reverenciando a autonomia da vontade do paciente ou do representante

legal.

Os cuidados paliativos garantem uma assisténcia eficaz ao ser humano que
se encontra na fase terminal da vida, considerando a morte como um processo normal que nao
pode nem deve ser atrasado ou acelerado. Seu objetivo é prover a melhor qualidade de vida

possivel ao paciente e sua familia até o0 momento final.

Dentro do contexto pediatrico, o Estatuto da Crianca e do Adolescente —
ECA ao dispor sobre a protecdo integral a crianga e ao adolescente, reconhece-0s como novos
“sujeitos do direito”, respeitando a condig¢do peculiar de ser humano em desenvolvimento e

assegurando tratamento diferenciado e prioritario por parte do poder publico e da sociedade.

No que tange a autonomia, a avaliacdo da livre manifestacdo decisoria do
paciente pediatrico é uma das mais complexas questdes éticas impostas ao profissional da
salde, devendo a busca pelo melhor interesse da crianca e do adolescente ser o caminho
utilizado para alcancar o fim almejado, qual seja, conceder ao paciente pediatrico a dignidade

da morte.

Muitas vezes, a crianca e 0 adolescente em tratamento médico ndo tem
oportunidade de fazer escolhas e seus sentimentos e duvidas quanto ao que esta vivenciando
sdo ignorados. Quando hospitalizados, precisam compreender as situacGes as quais estdo
sendo expostos, para poderem participar das decisdes que lhe afetam e estdo relacionadas ao
seu corpo. Se atendidos nesse anseio, recebendo explicacdes e informacbes adequadas,

sentem-se como parte integrante do processo, sendo ouvidos e compartilhando decisdes.

O estabelecimento de critérios identificadores do estadgio de

desenvolvimento e amadurecimento da crianca requer conhecimentos especificos e técnicas
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de avaliacdo a serem utilizados pelo médico pediatra a fim de estabelecer um diagndstico de

autonomia.

O acompanhamento clinico, a atuacdo de equipe multidisciplinar e o
envolvimento da familia dentro de um processo de interacéo sincero, isento e participativo sdo
essenciais para a condugdo de uma decisdo amadurecida que, respeitando a posicao da crianca

e do adolescente, podera efetivamente resultar em seu beneficio.

Observa-se que a bioética, cada dia mais, exerce influéncia na relacdo
médico, paciente pediatrico e familia. O dialogo, as discuss@es éticas e técnicas e o0 respeito
matuo fazem aflorar principios essenciais para a boa pratica da medicina e o sentimento de
confianga e conforto para todos os envolvidos, substituindo condutas  médicas

intervencionistas e paternalistas.

A morte é parte do ciclo da vida humana e ndo pode ser afastada
indefinidamente. A doenca destroi a integridade do corpo e a dor e o sofrimento podem
destruir a integridade moral. Cabe a todos os envolvidos nesse processo cuidar para preservar
a dignidade da vida.
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