O caso de Indi Gregory e Direito Comparado Nacional. Viver bem € Viver
Muito?

Alexandro de Oliveiral

(...) Além dessa porta
Ha paz, eu tenho certeza
E eu sei que ndo havera mais

Lagrimas no Paraiso

O presente artigo tem como ponto de recorte, a analise judicial do caso
de Indi Gregory, uma bebé britdnica acometida de uma doenca rara, patologia
mitocondrial incuravel, que teve por decisdo judicial, ordem de desligamentos
dos aparelhos em decorréncia do flagrante processo de distanasia no qual era
submetida.

A musica que encabeca o presente artigo, "Tears in Heaven", € uma
cancdo composta por Eric Clapton, onde personifica a dor e a perda do
compositor apds o falecimento de seu filho de 4 anos de idade?. A morte ja é
dificil de aceitar quando envolve um adulto, mas quando o tema é a morte de
uma crianga, a perspectiva & dramaticamente alterada. A morte de uma crianca,
especialmente quando resulta da néo iniciagdo ou suspensao de tratamento,
pode ser vista como injusta, prematura e, até mesmo, cruel. 3

N&o é possivel comecar esse debate sem recordar a adverténcia da Profa.
Heloisa Helena Barboza, na abertura do VII Congresso Brasileiro de Direito Civil,
realizado no Rio de Janeiro, em 2018, em que destaca o “Direito e biotecnologia:
Vivendo o futuro”, levando-se a inUmeras reflexdes. A premissa ventilada pela
llustrissima Professora pavimenta a velocidade das mudancas sociais, juridicas,
enfatizando em seu artigo, os progressos biotecnolégicos que afetam
diretamente as etapas do nascimento até a sua finitude.

A provocacao destaca que a “recepcao do futuro ndo se confunde com
um rompimento do passado, ao contrario, é tido como a compreensao de que é
faz necessario ir adiante, oferecer novas respostas, e apresentar novas
indagagbes™. E, diante desse novo cenario, € necessario repensar 0S
instrumentos, normas e ferramentas de protecdo da pessoa humana, inclusive
sobre pontos imaculados e sagrados®, inclusive pelas lentes da filosofia, ndo

1 Mestrando em Bioética e Salide Coletiva pela UFRJ. Presidente da Comissdo Nacional de Bioética da
Associacgdo Brasileira de Advogados. Especialista em Direito Publico pela UERJ. Membro da Comissao de
Bioética e Biodireito da OAB/RJ. Advogado.

2 Disponivel: https://brasil.elpais.com/brasil/2019/03/26/cultura/1553619196 547382.html Acesso feito em
22.11.2023.

8 PETER A Clark. Medical futility in pediatrics: is it time for a public policy? Disponivel
em:https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/12013717/. Acesso feito em 22.11.2023.

4 SCHULMAN, Gustavo. A Capacidade Civil lida do Avesso: A construcdo do futuro e seus desafios
Juridicos. Trajetéria do direito civil, estudos em homenagem a professora Heloisa Helena
Barboza/coordenagéo por Gustavo Tepedino, Vitor Almeida. Editora Indaiatuba. Editora Foco. 2023. p. 74.
5 Ensina Heloisa Helena Barboza. “sob o império da biopolitica, a forga do poder se encontra na manutengao
da vida, e, para tanto, é preciso po-la em ordem, sustenta-la, assegura-la. Mas isso ndo pode ser feito a
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apenas no Direito, em especial de Michael Foucault®, a partir dos conceitos de
biopolitica e biopoder.

Antes de abordar a proposta, é importante registrar a dificuldade de
sintetizar inUmeras decisdes judiciais proferidas, com contornos tdo peculiares e
informacbes complexas, em breves linhas desse diminuto artigo, mas
seguiremos na desafiadora proposta, em especial, pela necessidade de luzes
sobre este caso e 0 tema embrionario em cenario nacional.

No caso em debate, Indi Gregory (IG) teve sobrevida artificial até os 09
meses de idade, e conforme a equipe clinica, era paciente com “disturbios
profundos do IG, incorporando aspectos metabdlicos, neurologicos e
cardioldgicos: (i) Aciduria hidroxiglutarica combinada D-2, L-2, um distUrbio
metabdlico devastador que causa danos progressivos ao ceérebro; (ii)
Ventriculomegalia progressiva bilateral grave, na qual os ventriculos cerebrais
estdo aumentados devido ao acumulo de liquido espinhal; (iii) Tetralogia de
Fallot que afeta o fluxo sanguineo normal através do coragao”.

Diante da gravidade do caso, emerge divergéncia entre a equipe de saude
e 0s pais sobre o plano terapéutico, ja, que; o quadro de IG era gravissimo,
irreversivel, tendo a crianga entrardo em sofrimento atroz, e sobre severos
procedimentos invasivos e desproporcionais’, violando a dignidade humana e o
melhor interesse da crianca, o Hospital Universitario de Nottingham NHS
Foundation Trust (TRUST), judicializou a questdo, o que se passa a analisar.

Segundo decisédo proferida no dia 13.11.20238,0 Hospital informou que IG
estava sob inimeros procedimentos invasivos (incluindo ventilacdo mecanica,
oxigenoterapia de alto fluxo, acesso a cateter) e apresentava uma deterioracéo
a ponto de tal tratamento ser necessario somente para sustentar a vida”. |G teve
piora do quadro geral, tendo sido implementados procedimentos invasivos, tendo
ocorrido mudanca na causa de pedir da acdo, com solicitacdo de autorizacao
para remover o0s cuidados intensivos e segundo achados médicos “ndo ha
perspectiva de recuperacdo, a sua esperanca de vida € muito limitada, os
multiplos tratamentos que recebe estdo a causar-lhe um elevado nivel de dor
e sofrimento, e ndo ha qualidade de vida discernivel ou interagdo da IG com
o0 mundo ao redor dela.”, com severa oposicao dos pais, apesar da gravidade
do caso.

custa da autonomia e da dignidade do ser humano”. BARBOZA, Heloisa Helena. A pessoa na Era da
Biopolitica: autonomia, corpo e subjetividade. Caderno IHU ideias (UNISINOS). v. 194, p.3-20, 2013, p.18.
6 “Atendo-se a uma andlise nominalista, Foucault recusa-se a pensar o poder enquanto coisa ou substancia,
as quais seriam possuidas por uns e extorquidas de outros. O poder opera de modo difuso, capilar,
espalhando-se por uma rede social que inclui instituicdes diversas como a familia, a escola, o hospital, a
clinica. Ele é, por assim dizer, um conjunto de relacdes de forca multilaterais.” FURTADO, Rafael Nogueira
e CAMILO, Juliana Aparecida de Oliveira. O conceito de biopoder no pensamento de Michel Foucault. Rev.
Subj.  [online]l. 2016, wvol.16, n.3, pp. 34-44. ISSN 2359-0769. Disponivel em
http://dx.doi.org/10.5020/23590777.16.3.34-44. Acesso feito 22.11.203
"Decisdes:https://www.bailii.org/?fbclid=PAAabo1jtEOsjfiaybike Gfl7D21d6VCKBNgwrXuMLYyTRVbGMQkC
KYHPpP7Bc. Acesso feito em 22.11.2023.

8 Decisédo proferida pelo Senhor da Justica Peel, do Alto Tribunal de Justica Divisdo Familiar. Caso no:
FD23P00452, Londres, Inglaterra.
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Da leitura do feito, em especial da manifestacdo da equipe médica®1°é
possivel ver a dor e o sofrimento de IG, em nitido procedimento invasivo!,
cristalizados em outros trechos.

“Ela tem o mais alto nivel de suporte de terapia intensiva e ndo mostra sinais
de recuperacdo. Suas condi¢cbes sdo intrataveis. E digno de nota que
enquanto as intubagdes anteriores duraram de 3 a 4 dias, esta durou um més,
indicando a extenséo da sua deterioracao. Infelizmente, ela ndo esta, como
sugerem 0s pais, mostrando sinais de melhora. Nao tenho duvidas de que
sua apresentacao esta em rapida trajetoria descendente. Ela esta agora no
limite do que é clinicamente alcancavel para ela”1?

“O préprio Dr. E observou episddios de angustia e agitagédo, que a equipe de
cabeceira vé varias vezes ao dia. O tratamento atual causa dor no IG,
expondo-0 a procedimentos e terapias prejudiciais que ndo proporcionam
nenhum beneficio a longo prazo) O que importa é a apresentacédo holistica
da crianga, ndo necessariamente a causa especifica.

“Ela é uma das criancas mais gravemente doentes com quem o Dr. E ja tratou
e deve ser considerada no contexto de uma constelacao de fatores médicos.
Ela apresenta sinais de angustia durante as intervencdes (como manuseio,
aspiracdo, uso de acessos intravenosos, exames de sangue) e reage a
estimulos dolorosos, incluindo choro (lagrimas brotam nos olhos), aumento
da frequéncia cardiaca e manchas na pele, estremecendo e ofegando.”. 13

“0O Guardiao confirmou oralmente a sua analise escrita que apoia o pedido
do Trust. Especificamente, em resposta as minhas perguntas, ela me contou
que, ao visitar o IG, a observou estremecendo de dor durante uma

9 “...Nao vejo perspetivas de que Indi possa desfrutar ou ter prazer numa vida independente enquanto
continuar dependente de suporte mecénico para a sua ventilagéo...Nao sou capaz de apoiar a instituicao
de suporte ventilatorio a longo prazo, pois ambos ndo vejo perspetivas de recuperacgao significativa e, ao
mesmo tempo, concordaria que as intervengfes necessarias para continuar esse suporte respiratorio
seriam onerosas e causariam dor e sofrimento a ela”.

10“ jtem 20. As evidéncias médicas sdo extensas. Houve trés (agora cinco) declaragbes do consultor
principal do IG em cuidados intensivos pediatricos, uma declaragdo de um consultor em medicina
respiratoria pediatrica e uma declaracdo de um consultor pediatrico com interesse especializado em
doencas metabolicas hereditarias; todos sédo médicos do hospital onde IG esta internado. Além disso, estéo
expostos depoimentos ou cartas das equipes de cardiologia de dois hospitais proximos. O Trust também
encomendou uma segunda opinido a um intensivista pediatrico de outro hospital sob a forma de duas cartas
apresentadas ao tribunal. (....) A totalidade das provas médicas é unanime. A evidéncia médica é que IG
esta agora quase certamente intubado permanentemente. Suas condi¢gfes sao irreversiveis e intrataveis.
O tratamento atual causa dor no IG, expondo-o a procedimentos e terapias prejudiciais que nao
proporcionam nenhum beneficio a longo prazo. A expectativa de vida é severamente limitada e ndo existem
terapias curativas.

11 “Ela tem acesso intravenoso desafiador, o que € problematico em um ambiente de terapia intensiva, onde
sdo necessarias linhas para tratamento de manutengdo da vida. Além dos acessos de Hickman, outros
acessos intravenosos foram necessarios através da insercdo de agulhas nas veias. Esses processos, tenho
certeza, causam dor e risco de infecgdo. Em 10 ocasifes ela precisou perfurar seus 0ssos com uma agulha,
muitas vezes quando estava acordada, o que novamente € uma experiéncia dolorosa. “. (...) “‘Em 6 de
setembro de 2023, ela foi novamente entubada ap6s um episédio de dessaturacdo, e desde entdo esta
totalmente intubada e ventilada de forma invasiva. Ela possui duas sondas nasais, uma para ventilagéo e
outra para alimentacdo. A medicagéo para dor aumentou; ela esta tomando oito medicamentos para seu
conforto”

https://www.bailii.org/?fbclid=PAAabo1jtEOsjfiaybike Gfl7D21d6VCKBNgwrXuMLYTRVbGMQKCKYHPpP7
Bc. Acesso feito em 22.11.2023. Decisdo do dia 13.10.2023.p.5, item. 12.

13 Op.Cit.
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intervencao. Ela me disse que a equipe de enfermagem atende regularmente
IG em perigo, varias vezes ao dia.”

“Pedi para ouvir um dos membros da equipe de enfermagem que estava
presente no tribunal, mas ndo havia fornecido depoimento de testemunha.
Ninguém se opds. Ela me disse que o IG estad angustiado com as diversas
intervencdes. Ela luta para respirar, estremece, tosse e seus olhos se enchem
de lagrimas. Isto ocorre varias vezes ao dia, muitas vezes durando varios
minutos, em resposta a Xl intervengdes médicas”.1®

Por conseguinte, defiro o pedido e faco as declaracdes solicitadas, com
pesar, mas com base no facto de que é claramente do interesse da IG fazé-
lo. Eu sei que isso serd um duro golpe para os pais. Eu sei que eles amam
muito o IG e querem o melhor para ela. Espero sinceramente que eles
possam passar o0 maximo de tempo possivel com o IG. 16

Em sede de recurso (23.10.2023), dirigido ao Alto Tribunal de Justical’,
foi destacado'®1°;

Este tribunal nao ira atras da concluséo de facto do juiz quanto ao nivel de
dor e sofrimento sofrido por Indi, conclusdo essa que foi confirmada quando,
para efeitos desta audiéncia, a nosso pedido, o Dr. E forneceu uma breve
declaragéo atualizando o tribunal quanto a situagao de Indi. condi¢éo atual.
O depoimento traga um declinio inexoravel em relacdo a sua angustia e
agitacdo. Ele disse em ““Tentamos desmamar a sedagdo no inicio da
semana, pois ela estava um pouco mais calma, mas depois precisou voltar
(acima do nivel anterior), pois estava significativamente angustiada e agitada.
A equipe de enfermagem me contou que ela teve episédios prolongados de
angustia e inquietacdo, especialmente associados a febres e apds grandes
evacuacdes. Sua anguUstia continua e prolongada é demonstrada por
respiragcdo desordenada, caretas, contor¢des e choro.”2°

Parece que também que a comunicac¢do entre os médicos e o0s pais se tornou
mais desafiadora, embora eu entenda que eles tiveram uma longa discussao
em 6 de novembro de 2023 sobre estes assuntos.?!

Dois pontos podem ser extraidos até aqui, em especial sobre o ultimo
trecho de decisédo de 2° grau: (i) além da situacao grave de IG, bem como pelo
sofrimento intenso, doloroso diante do quadro de saude apresentado, tendo a
deciséo optado pela ortotanasia, em respeito ao melhor interesse da crianca em
detrimento a distanasia; (ii) a deterioracdo da relacdo médico-paciente-familia

14 Op. Cit. item 35.

15 Op. Cit. item 36

16 Op. Cit. item 45

17 Cabe destacar que o pai de IG (“F”) requereu ao Tribunal de Recurso PTA, que foi recusado apés uma
manifestacéo oral ouvida em 23 de outubro de 2023. Foi apresentado um novo pedido ao Tribunal Europeu
dos Direitos Humanos, que recusou-se a considerar 0 caso.

18 Decis&o proferida em sede de acérddo no dia 23.11.2023.

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

20 Op. Cit. item 12.

21 Deciséo proferida em 9.11.2023, item 11.



(na figura de tutor), surgindo, em especial por uma ma comunicacdo do
prognostico desfavoravel de IG.

Por fim, cabe destacar a fala do Senhor da Justica Peel, que em sua
decisao final, destacou “ Com o coracéo pesado, cheguei a conclusédo de que
0s encargos do tratamento invasivo superam os beneficios. Em suma, a dor
significativa sentida por esta adoravel menina nao se justifica quando
confrontada com um conjunto de condi¢des incuraveis, uma vida muito curta,
nenhuma perspectiva de recuperacdo e, na melhor das hipoteses, um
envolvimento minimo com o mundo que a rodeia 2%’

Trago aqui a seguinte reflexdo, e se o caso ocorresse no Brasil,
teriamos sustentagcdo normativa, juridica, bioética e deontolégicos para
analise desse caso? Eu, sem sombra de duvida, entendo que sim!!

A exegese dos direitos da personalidade deve ser analisada sob angulo
nao meramente abstrato e fechado, mas sim, norteado pela clausula geral de
tutela da dignidade da pessoa humana(art.1, Ill, CRFB)?3. N&do bastasse isso, a
Convencao sobre o direito da Crianca, doravante CDC, estabelece o status da
crianca como titular de direitos humanos e, nisso, ndo destoa dos adultos, tendo

sido ratificada pelo Brasil em 1990 com status supralegal e sobreposta ao ECA?*-
25

Corrobora nesse sentido, a Constituicdo Federal, em seu art. 22726 que
dispbe que o dever de protecdo da crianca € horizontal, sendo um dever da
familia, da sociedade e dos Estado. A leitura € simples e ndo comporta
tergiversacoes, estamos falando de uma adicdo de agentes fiscalizadores, néo
de uma exclusividade dos pais ou responsaveis legais.

No mesmo sentido a Lei 8.069/90 (Estatuto da Crianca e do Adolescente
- ECA), destaca o respeito a protecdo integral®’ da crianga e do adolescente, nos
artigos 3° e 4° da normativa®®. Os desejos dos pais sdo uma consideracéo

22 Op. Cit. item 44

23 Opt. Cit

24 A Convencdo sobre os Direitos da Crianca foi adotada pela Assembleia Geral da ONU em 20 de
novembro de 1989. Entrou em vigor em 2 de setembro de 1990. E o instrumento de direitos humanos mais
aceito na histdria universal. Foi ratificado por 196 paises. Somente os Estados Unidos néo ratificaram a
Convencgdo. O Brasil ratificou a Convencéo sobre os Direitos da Crianga em 24 de setembro de 1990.
Disponivel em https://www.unicef.org/brazil/convencao-sobre-os-direitos-da-crianca. acesso feito em
25.11.2023.

25 RE. n° 466.343 - Supremo Tribunal Federal.”os tratados internacionais sobre direitos humanos que n&o
foram incorporados através do procedimento do artigo 5°83° da CF, tem status supralegal, ou seja,
encontram-se hierarquicamente acima dos atos normativos primarios e abaixo das normas constitucionais.
ELER, Kalline. Capacidade juridica da crianga e do adolescente na saude. Lumen Juris, 2020, p.179.

26 Art. 227. E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar a crianga, ao adolescente e ao jovem,
com absoluta prioridade, o direito a vida, a salde, a alimentacao, a educacgéo, ao lazer, a profissionalizagéo,
a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria, além de colocéa-los a
salvo de toda forma de negligéncia, discriminacéo, exploracéo, violéncia, crueldade e opresséo.

27 Art. 3° A crianca e o adolescente gozam de todos os direitos fundamentais inerentes a pessoa humana,
sem prejuizo da protecao integral de que trata esta Lei, assegurando-se-lhes, por lei ou por outros
meios, todas as oportunidades e facilidades, a fim de lhes facultar o desenvolvimento fisico, mental, moral,
espiritual e social, em condicbes de liberdade e de dignidade. Disponivel em:
https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/I8069.htm. acesso feito em 22.11.2023.

28 Art. 4° E dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do poder publico assegurar,
com absoluta prioridade, a efetivagdo dos direitos referentes a vida, a salude, a alimentagéo, a educacao,
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poderosa, mas ndo a Unica e muito menos irrestrita®®, uma vez que a “familia
nao € uma instituicho com um fim em si mesma, mas um instrumento para
realizacdo da personalidade de seus integrantes”®

Importante destacar, que a proposta ndo € o afastamento dos pais ou
responsaveis legais do poder decisorio, ao contrario, a forca motriz dos Cuidados
Paliativos3! é o acolhimento, ndo apenas do paciente, mas dos familiares que
sdo afetados diretamente®?.

Nesse sentido, 0 que cabe assegurar, € 0 respeito ao exercicio da
autoridade parental diante dos direitos humanos que devem ser respeitados.
Contudo, em algumas situacdes, como no caso de IG, existe a necessidade da
aplicacdo de freios e contrapesos, levando em consideracdo as opinides
técnicas dos profissionais de salude e dos pais, € necessario entender que as
ideias dos pais podem, compreensivelmente, ser influenciadas pela emocéo ou
pelo sentimento outros, que ndo o melhor interesse dos filhos.

Nesse diapasédo, o ECA vai além, em seu artigo 7° destaca que a crianca
e 0 adolescente tém direito a protecdo a vida e a saude, mediante a efetivacéo
de politicas sociais publicas que permitam o nascimento e o desenvolvimento
sadio e harmonioso, em condicdes dignas de existéncia®®. Sendo assim,
apesar de uma priorizagao do dever de protecao integral gravitar sobre a figura
dos pais e responsaveis legais, ela ndo é absoluta, sendo passivel, inclusive, de
suspensao e destituicdo do poder familiar no caso de violagéo.

Dessa forma, qualquer interferéncia nesses direitos deve ser necessaria
e proporcional, sempre respeitando o melhor interesse da crianca, a protecao
integral e a dignidade da pessoa humana3*.

ao esporte, ao lazer, a profissionalizagao, a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia
familiar e comunitéria.Op. Cit

29 “N&o bastasse isso, o Cédigo Civil, a partir dos artigos 1.630 e seguintes, denomina o poder familiar,
tendo como ponto central a melhor interesse do menor, destacando o poder-dever parental e saber se os
pais tém ou néo o direito de decidir sobre a vida ou a morte de seus filhos, em ponto mais sensivel, nos
casos dos menores absolutamente incapazes”. DADALTO, Luciana; GOZZO, Débora. Responsabilidade
Civil dos pais na Obstinacdo terapéutica dos filhos menores. TEIXEIRA, Ana Carolina Brochado;
MULTEDO, Renato Vilela; ROSENVALD, Nelson (coord). Responsabilidade Civil e Direito de Familia.
Editora Foco. 2021, p.60.

30 ELER, Kalline. Capacidade juridica da crianca e do adolescente na saude. Lumen Juris, 2020, p. 175.

31 A definicdo de Cuidados Paliativos publicada pela OMS em 2017, descreve como "Cuidado Paliativo" é
a abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares, que enfrentam doencgas
que ameacem a continuidade da vida, por meio da prevencéo e do alivio do sofrimento. Requer identificagédo
precoce, avaliacao e tratamento da dor, além de outros problemas de natureza fisica, psicoldgica, social e
espiritual".

32 DADALTO. Luciana. GOZO. Débora. Responsabilidade Civil dos Pais na Obstinagdo Terapéutica dos
Filhos Menores. Cuidados Paliativos Pediatricos: aspectos juridicos. Editora Foco. 2022.

33 N&o bastasse isso, o artigo 85 da Lei 13.146/2015 (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia que alterou o
artigo 3 do Cddigo Civil), estabelece que a curatela ndo atinge as questdes existenciais. Art. 85. A curatela
afetara tdo somente os atos relacionados aos direitos de natureza patrimonial e negocial. Sendo assim, o
tutor ndo podera violar direitos existenciais da crianca e do adolecente, sendo as decisdes em salde, na
opcéo de procedimentos flteis e meramente de obstinagao terapéutica.

34 “Ficando comprovado que que a decisdo existencial foi tomada sem a necessaria compreenséo pela
pessoa com deficiéncia dos seus efeitos em sua esfera pessoal, esse ato de autonomia, na realidade,
podera importar em lesdo aos interesses da pessoa com defici€ncia, violando os principios constitucionais
da promocdo dos seus desejos, preferéncias e interesses, bem como da dignidade da pessoa com
deficiéncia e, por isso, podera ser desfeito.” TERRA. Aline de Miranda Valverde; TEIXEIRA, Ana Carolina



Diga-se, desde j4, que ndo se pretende o renascimento de um novo
paternalismo médico sobre a decisdo dos pais, mas, destacar o protagonismo
do seu principal agente, no caso, o0 paciente, respeitando o seu melhor interesse
e sua protecdo integral. O cuidado protagonizado, deve ser, no minimo
horizontal, e decorrer da capacidade decisional, levando em consideracdo o
discernimento da crianca e do adolescente na tomada de decisdo compartilhada
e sua ausculta no processo decisorio, conforme estabelece o ECA em algumas
situacdes, vide o artigo 157, § 3 do ECA®.

No entanto, 0 que se busca, ao tratar de temas de natureza existencial,
é que a regra deve ser sempre que possivel®®, o exercicio do direito deve ser
exercido pelo proprio titular do direito, sem substitutos ou representantes3’. E
necessario desbravar todo tipo de paternalismo atavico, em que prisma for,
sempre respeitando a dignidade da pessoa humana.®

Nesse interim, o grande problema percebido € que a doutrina civilista no
Brasil se lastreia na concepcdo de incapacidade da crianca, na auséncia de
discernimento com base na “capacidade de compreenséao e analise “com base
na racionalidade. O que advém da preocupacdo de protecdo patrimonial,
desprezando a capacidade decisional, sem considerar outras ferramentas como
MacCAT-T, Gillick, o menor maduro e de direitos humanos.*®

Noutra feita, além do amparo em normativas deontoldgicas, como dispde
o art. 41 do Codigo de Etica Médica, o direito & ndo submisséo a procedimentos
futeis e a ortotandsia, encontram assento constitucional, supralegal,
infraconstitucional e deontolégico e decorrem do principio da dignidade da
pessoa humana e da inexisténcia da obrigacédo juridica de viver.*® Sendo assim,
os profissionais possuem o dever de cuidado da crianca de acordo com as boas

praticas médicas reconhecidas.

Brochado. Capacidade da Pessoa com Deficiéncia e Atos Patrimoniais e Existencias. p. 31. Trajetdrias do
Direito Civil: estudos em homenagem a professora Heloisa Helena Barboza. Editora Foco. 2023. p. 43.

35 § 3° A concessdo da liminar serd, preferencialmente, precedida de entrevista da crianca ou do
adolescente perante equipe multidisciplinar e de oitiva da outra parte, nos termos da Lei n°® 13.431, de 4 de
abril de 2017. (Incluido pela Lei n® 14.340, de 2022).

36 Enunciado n. 138 da lll Jornada de Direito Civil, “A vontade dos absolutamente incapazes, na hipotese
doinc. | do art. 3° é juridicamente relevante na concretizagéo de situagdes existenciais a eles concernentes,
desde que demonstrem discernimento bastante para tanto™

37 TERRA. Aline de Miranda Valverde; TEIXEIRA, Ana Carolina Brochado. Capacidade da Pessoa com
Deficiéncia e Atos Patrimoniais e Existencias. p. 31. Trajetérias do Direito Civil: estudos em homenagem a
professora Heloisa Helena Barboza. Editora Foco. 2023.

38 “ A dignidade da pessoa humana pode ser definida como o nucleo existencial essencialmente comum a
todos as pessoas, como membros iguais de género humano, impondo-se um dever legal de respeito, tutela
e intocabilidade”. LOBO, Paulo. Direito Civil: parte geral. 4.ed.Sdo Paulo: Saraiva, 2013, p.76.

39 ELER, Kalline. Capacidade juridica da crianga e do adolescente na salde. Lumen Juris, 2020, p. 108/109
ep. 137.

40 Resolugdo 2.217/2018.art. 41. Abreviar a vida do paciente, ainda que a pedido deste ou de seu
representante legal. Paragrafo Unico. Nos casos de doenca incuravel e terminal, deve o médico
oferecer todos os cuidados paliativos disponiveis sem empreender a¢bes diagnésticas ou
terapéuticas inuteis ou obstinadas, levando sempre em consideragdo a vontade expressa do paciente
ou, na sua impossibilidade, a de seu representante legal.Cédigo de Etica Médica. Disponivel em
https://portal.cfm.org.br/images/PDF/cem2019.pdf. Acesso feito em 22.11.2023.
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N&o bastasse isso, uma vez que se entende, que a obstinagéo terapéutica
resulta em prolongamento precario e penoso da vida, 4* essa pratica deve ser
rechacada, especialmente por contrariar dois principios basilares da bioética
principiologica: o da beneficéncia e o da ndo-maleficéncia.

Na andlise do bem possivel a ser proporcionado a IG com o
prolongamento artificial da sua sobrevida, sopesando com o quao doloroso era
o tratamento, restou claro para a equipe clinica que a assistia que deveriam ser
usados os farmacos e os aparatos decorrentes da Revolucdo Biotecnoldgica
para paliar. A imprecisdo técnica sobre quando termina o processo de morte ndo
deve servir de subterfagio para prolongamento artificial do sofrimento.

Diante disso, € importante a analise profunda dos principios bioéticos ao
analisar o caso. Havera situacfes em que o melhor interesse da crianca sera
nao submeté-la a um tratamento que causara maior sofrimento e ndo produzira
nenhum beneficio.

Nesse sentido, ensina Joyceane Bezerra de Menezes “caso o curatelado
houver nascido sem qualquer competéncia volitiva e, por isso, ndo houver
registrado por seu modo de viver, quais seriam esses interesses fundamentais,
a atuacao do curador devera se guiar pelo principio da beneficéncia, seguindo
padrées respeitaveis a dignidade da pessoa humana™? .

Faz-se necessario aqui, a desconstrucao da prote¢cdo como fundamento
da incapacidade, para que se possa discutir a estrutura e a funcéo deste instituto
e ao argumento de protecdo, sufoca-se o incapaz*:. Nota-se que certos casos
evocam alguns principios fundamentais balizados em nossa sociedade, dentre
eles, a consciéncia de que somos seres finitos.

Nesta linha, tais evoca¢gbes ndao podem ser encontradas em atos do
parlamento ou em decisdes dos tribunais, mas nos recessos profundos da psique
comum da humanidade.

Diante disso, na esteira do que foi apresentado, a horma constitucional
impde a promocéo da dignidade da pessoa humana, da protecao integral e do
melhor interesse da crianca.

Por todo exposto, para a melhor escolha na tomada de deciséo, é
necessaria a analise do caso concreto e suas especificidades, sempre lastreada
na legalidade constitucional*4, supralegal, infraconstitucional, e na bioética. Esse

41 PESSINI, Leo. Eutanasia: por que abreviar a vida? Sdo Paulo: Edigdes Loyola, 2004.

42 DE MENEZES, Joyceane Bezerra. O direito protetivo no brasil apds a convencgédo sobre a protecdo da
pessoa com deficiéncia. civilistica. com: revista eletronica de direito civil, v. 4, n. 1, p. 1-34, 2015. Disponivel
em https://repositorio.ufc.br/handle/riufc/54307. acesso feito em 23.11.2023.

43 SCHULMAN, Gabiriel. A capacidade Civil do Avesso. A Construcéo do Futuro e seus desafios juridicos.
Trajetorias do Direito Civil: estudos em homenagem a professora Heloisa Helena Barboza. Editora Foco.
2023.p. 78 e 79.

44 TERRA. Aline de Miranda Valverde; TEIXEIRA, Ana Carolina Brochado. Capacidade da Pessoa com
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sempre serd o melhor desfecho ao caso, tendo em vista a visédo holistica*® das
provas, bem como a avaliacdo do melhor interesse da crianca e a sua
participacao.
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