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XXV ENCONTRO NACIONAL DO CONPEDI - BRASILIA/DF
BIODIREITO E DIREITOSDOSANIMAIS

Apresentacdo

A edicdo do XXV Congresso Nacional do CONPEDI, ocorrida em Brasilia, em julho de
2016 consolida o Biodireito e o Direito dos Animais como &reas de ampla producéo
académica em programas 0s mais diversos, em todos os quadrantes do pais.

O grande interesse demonstrado pelos pesquisadores em estudar temas dessas areas
encontrou, nas sessbes do Grupo de Trabalho realizadas no evento, uma enorme
receptividade e oportunidade de discuss&o.

A obra que ora apresentamos redine os artigos selecionados, pelo sistema de dupla revisao
cega, por avaliadores ad hoc, para apresentagdo no evento.

Diversamente do ocorrido em edicOes anteriores, na atual obra constatamos uma diversidade
temédtica tal, incapaz de propiciar um bloco de interesse especifico dos pesquisadores, sendo
gue estamos ampliando, cada vez mais, 0 acance do Direito nos temas discutidos.

Apresentamos, assim, os trabal hos desta edi ¢&o.

O trabaho intitulado “A MORTE DIGNA EM PACIENTES TERMINAIS POR MEIO DAS
DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE NO BRASIL”, de autoria de Janaina

Reckziegel e Beatriz Diana Bauermann Coninck, aborda dados historiais e a partir dai,

procura oferecer suporte tedrico apto a distinguir-se a eutanésia e o suicidio assistido. Ocupa-
se, ainda, da ortotanésia para defini-la como uma forma digna de morrer. Examina os

cuidados paliativos na realidade brasileira, e procura responder de que maneira a morte de
pacientes terminais tem ocorrido no Brasil, fazendo uso do método dedutivo de abordagem
qualitativa.

Os autores Vamir César Pozzetti e Lais Batista Guerra trabalham “A NECESSIDADE DE
IMPLANTAC}AO DE UM CODIGO DE ETICA ALIMENTAR E DE UMA LISTA
NEGRA PARA O MAU PRODUTOR DE ALIMENTOS TRANSGENICOS'. Apos
afirmarem que os alimentos transgénicos, criacdo da engenharia genética, foram introduzidos
no mercado consumidor ao arrepio do Principio da Precaucéo, concluem que é possivel criar
um Codigo de Etica e uma lista negra para tipificar o produtor que cause prejuizos a
sociedade.



Trazendo em seu titulo ja anunciada a circunstancia de que o trabalho é realizado em
atividade comparativa entre o0 sistema brasileiro e o suico Gabriela Franziska Schoch Santos
Carvalho e Rafael Speck de Souza identificam no texto “A PROTECAO JURIDICA DOS
ANIMAIS NO BRASIL E NA SUICA: ASPECTOS LEGAIS COMPARADOS’ normas
constitucionais em ambos 0s paises que se referem a defesa do direito dos animais e, em
seguida, buscam analisar normas infraconstitucionais, de natureza federal, aptas a gerarem
essa efetiva protecao.

Patricia Farias dos Santos se debruca, em seu texto “A REPRODUCAO ASSISTIDA
HETEROLOGA, ASPECTOS JURIDICOS E A CONTROVERSIA JURIDICA EM

RELACAO A IDENTIDADE DO DOADOR”, sobre alguns aspectos controvertidos a
respeito da reproducdo assistida heterdloga, em especial a questdo relacionada entre o sigilo
da identidade do doador e o direito ao conhecimento da identidade genética. Ao fazé-lo,
procura realizar uma andlise das normas legais aplicaveis no Brasil e o entendimento dos
tribunais patrios.

Carlos Augusto Lima Campos brinda seus leitores com um trabalho no qual procura analisar
o discurso de profissionais da area de salde no estado de Santa Catarina sob o titulo
“ANALISE DO DISCURSO RELIGIOSO A LUZ DA ETICA MEDICA: O MINISTERIO
PUBLICO DE SANTA CATARINA E A CONSTRUCAO DE UMA TEORIA

ARGUMENTATIVA”

O tema sobre “AS (IN) CERTEZAS DA TECNOCIENCIA E O DIREITO: UMA
ABORDAGEM NECESSARIA” é explorado por Ester de Carvalho em estudo que pretender
entender, com base na interdisciplinaridade que o tema exige e nos preceitos Bioéticos, as
dificuldades afetas a resolucéo de conflitos tecnociéntificos em tempos de (in) certeza.
Procura demonstrar o alcance da tecnociéncia, dada a velocidade das modificagdes que
propde, e 0 que a autora entende como dificuldade intrinseca das ciéncias juridicas em
fortalecer seus institutos de 'dever ser' em situagOes de risco e escassez de certezas.

O direito a ter filhos, a intimidade genética e a indevida ingeréncia do Estado alcangcando
esfera eminentemente privada, foi o tematrazido por Helena Cristina Aguiar De Paula Vilela
e Maria Cristina Paiva Santiago em seu texto “ASPECTOS ETICO-JURIDICOS DO
EMBRIAO IN VITRO: CASO ARTAVIA MURILLO VS. COSTA RICA”.

Tema sempre presente em outras edicdes do CONPEDI, a maternidade por gestacéo
substituta ganhou colorido especial quando abordada a questéo referente a nacionalidade do



nascido no exterior, em decorréncia da técnica no texto de Florisbal de Souza Del Olmo. Sob
o titulo “BARRIGA DE ALUGUEL NO EXTERIOR E A AQUISICAO DA
NACIONALIDADE BRASILEIRA”.

Em “BIODIREITO, ANIMAL DE ESTIMACAO E EQUILIBRIO FAMILIAR:

APONTAMENTOS INICIAIS’, Tereza Rodrigues Vieira traca um panorama acerca da
relacdo dos animais de estimacdo no ambito familiar através das discussoes levadas ao
judicidrio sobre a situacéo juridica destes animais. Para a autora, em razdo da
vulnerabilidades dos animais, as solugfes juridicas adotadas nesses casos devem sempre
considerar 0 bem-estar animal.

Mariana Carolina Lemes e Patricia Nunes Lima Bianchi, abordam a questdo dos
ORGANISMOS GENETICAMENTE MODIFICADOS (OGMS) E A ATUAL POLITICA
BRASILEIRA PARA O TEMA, ressatando os dez anos da edicéo da Lel n° 11.105/2005
sobre o tema.

Diego Fonseca Mascarenhas e Debora Simdes Pereira, em “DIREITO HUMANO AO BOM
USO DA CIENCIA NA PESQUISA FARMACOLOGICA: CRITICAS AO METODO
CIENTIFICO E DO PODER SOBRE O CORPQ” problematizam a questéo da possibilidade
de desenvolvimento do direito humano a uma boa ciéncia ou um bom desenvolvimento da
ciéncia, por meio do direito alinhavado a bioética, analisando a conjuntura mercadol 6gica
dos farmacos. Os autores abordam ainda questdo da violéncia sobre os direitos fundamentais
realizada pela industria farmacéutica e discutem o enquadramento do direito e da democracia
como elementos de protecdo aos direitos fundamentais.

Suelen de Souza Fernandes aborda o cenario das normas brasileiras quanto aos animais ndo

humanos e sua relacdo com os animais humanos, bem como a ndo efetividade do texto

constitucional sobre a protecdo dos animais ndo humanos, no artigo “DIREITOS ANIMAIS
E A PROBLEMATICA DA EFETIVIDADE DA NORMA CONSTITUCIONAL”. Ana

Virginia Gabrich Fonseca Freire Ramos e Beatriz Souza Costaem “EU QUERO IR PARA O
CEU? O CASO DE JULIANNA SNOW”, apresentam através do caso da menina norte-
americana Julianna Snow o importante debate sobre capacidade, vulnerabilidade e autonomia
privada.

Vera Lucia da Silva e Marcelo Saccardo Branco, em “LIMITACOES JURIDICAS A
EXPERIMENTA(;AO NO NOVO ESTATUTO DOS ANIMAIS’ discutem a questdo da



experimentacdo animal a partir de dois pontos principais. primeiro, uma abordagem tedrica
do biodireito e da bioética; e, depois, através da analise da Lei Arouca e do Projeto de Lel
gue visa alterar aLel Arouca, atualmente em tramitacéo no Senado Federal.

|sabele Bruna Barbieri e Paulo Roney Avila Faglindez em “BIODIREITO E A POLUICAO
INVISIVEL: INTRODUCAO A COMPLEXIDADE” apresentam uma andlise e reflex&o
sobre a importancia do pensamento complexo para avaliar as diversas formas de poluicdo
invisivel, a fim de que o biodireito e a bioética atuem para melhor regulamentar os direitos
humanos fundamentais, a vida, a salde, a dignidade do homem e das demais formas de vida.

Riva Sobrado De Freitas e Daniela Zilio investigam a possibilidade de que o direito a
autonomia do paciente terminal possa alicercar um possivel direito a morte digna no artigo
intitulado “O DIREITO A MORTE DIGNA SOB A PERSPECTIVA DO DIREITO A
AUTONOMIA DO PACIENTE TERMINAL”.

Em “O PARADOXO ENTRE A AUTONOMIA E A BENEFICENCIA NAS QUESTOES
DE SAUDE: QUANDO O PODER ENCONTRA A VULNERABILIDADE”, Ménica Neves
Aguiar da Silva apresenta uma proposta para equilibrar o respeito pela autonomia e o
principio da beneficéncia, de modo a afastar 0 paternalismo forte ou radical.

Em “O PRINCIPIO BIOETICO DA AUTONOMIA ANTE O RISCO DE TESTES DE
MEDICAMENTOS REALIZADOS EM SERES HUMANOS’, Gustavo Oliveira e Larissa
Schuller buscam, através do Principio da Autonomia, enfatizar que a Teoria do Risco deve
ser empregada com cautela no tocante ao uso de medicamentos em seres humanos, uma vez
gue o desenvolvimento cientifico deve estar a servico da preservacéo da vida com dignidade.
Trazem uma abordagem historica sobre 0 uso de medicamentos em seres humanos, sem o
consentimento esclarecido destes e, a luz dos principios Bioéticos, da legislagdo nacional e
internacional, e da Teoria do Risco (Ulrich Beck), concluem gue a liberdade de escolha ndo &
absoluta; eis que deve haver um equilibrio entre tais institutos e o principio da Dignidade da
pessoa humana.

Ja Heron Gordilho e Raissa Pimentel, fazem uma andlise sobre o status moral e juridico que
as correntes da filosofia ambiental reivindicam aos animais e a natureza. Em “OS ANIMAIS,
A NATUREZA E AS TRES ECOFILOSOFIAS’, buscam fundamentar seus argumentos no
texto Constitucional e na Teoria da “Ecologia Profunda’, proposta por Arne Naess (1.973).
Concluem que o estudo é extremamente relevante, pois sem a natureza e sem 0s animais, néo
havera vida no planeta e propdem a concretizacdo de uma disciplina nos cursos de Direito,
intitulada “ Direitos dos Animais’, bem como a construcéo de uma Etica Animal.



Em “PATRIMONIO GENETICO : UMA ABORDAGEM CONCEITUAL

INTERDISCIPLINAR E ANALISE COMPARATIVA DOS MARCOS REGULATORIOS
BRASILEIRO E SUICO”, Nathalia Brito e Emilien Reis abordam, primeiramente, 0 acesso
como a reparticdo do patrimdnio Genético, no Direito Comparado (Brasil x Suica), definindo,
inicialmente, o0 que seria Patrimbnio Genético e sua composi¢cao, para depois discorrer sobre
atitularidade e acesso a esse patrimonio. Destacam a protegdo juridica no Brasil, bem como
na suica e, finalizam concluindo que o Patriménio Genético ndo € apenas um elemento
constituinte dos seres vivos, mas compreende também : processos, substancias e informacdes
gue podem ser utilizados pelo ser humano e que, dessa forma, a tutela do Patriménio
Genético precisa superar conflitos, buscando como norte, as diretrizes do Protocolo de
Nagoya, principalmente no tocante a reparticao de beneficios e transferéncia de tecnologia.

Célia Alcantara Lima, em “PESQUISA EM SERES HUMANOS: PERSPECTIVAS
ATUAIS NO BRASIL” aborda a normatizaco Etica na experimentacio em seres humanos
no Brasil, através do CONEP. Para isso, faz uma andlise dos Principios Internacionais da
Bioética buscando nestes, subsidios tedricos para a regulamentacéo brasileira. A autora,
depois de um escor¢o historico, analisa as infragdes éticas ocorridas destacando o marco
regulatorio de pesquisas em seres humanos no Brasil e a atuacdo do CONEP, as diretrizes da
Lel de Biosseguranca (11.105/2005) e a necessidade de se aprovar o PL n° 200/2015 de
propositura do Senador Aloysio Nunes Ferreira que prevé mudancas que gerardo maior
protecdo dos seres humanos.

Ja Fernanda Medeiros e Giovana Hess tratam, em “PROTECAO JURIDICA AOS ANIMAIS
NO BRASIL: REFLEXOES ENTRE O DECRETO N° 24.645/34 E O PROJETO DE LEI
DO SENADO FEDERAL N° 351/15”, do conteido do PL N° 351/15, que visa aterar o
Cadigo Civil, para descaracterizar os animais como coisa e inclui-los como bens. Fazem um
escorco historico e legislativo do assunto até os dias de hoje, concluindo que o PL € um
retrocesso legidativo, vez que todo ser vivo hodiernamente passa a ser sujeito de direito e de
protecdo estatal e, conforme artigo 225 da CF/88, deve ser, a eles, atribuida a “dignidade”,
tendo em vista sua integracdo junto aos seres humanos.

Anna Rettore e Maria de Fatima Freire Sa, em “REGISTRO CIVIL DE CRIANCAS
NASCIDAS DE GESTACAO DE SUBSTITUICAO NO BRASIL: UMA ANALISE A
PARTIR DE JULGAMENTOS PELO TRIBUNAL SUPREMO ESPANHOL”, tratam, com
clareza e robustez, do registro civil de criancas nascidas de gestacdo de substituicdo no
Brasil, onde ndo ha legislacdo protetiva; o artigo faz uma comparacéo com o direito Espanhol
e analisa, no Brasil, a Resolucdo n° 2.121/2015 do CRM e o Provimento n° 52/2016 do CNJ,
como Unicos amparos legais para assegurar a dignidade a essas criancas.



Em “TRANSPLANTE E ANIMAIS: QUESTOES ETICAS E NORMATIVAS’, Mary
Chalfun traz uma reflexdo sobre a “coisificagdo” da vida ndo humana, no tocante ao uso
indiscriminado de animais que seréo utilizados para transplantar seres humanos. Faz uma
reflexdo sobre qual vida é mais importante: de humanos ou de ndo humanos ? Faz uma
digressdo sobre a valorizagdo da vida dos animais e sobre a ética e fundamenta o seu discurso
na Etica e Biodireito, provocando o enfrentamento da problemética: é possivel a evolugio da
medicina em prol da salide humana com desrespeito a vida de animais ndo humanos?

Fernanda Cardozo e Patricia Marcheto, em “ZIKA VIRUS, MICROCEFALIA E ABORTO:
O PAPEL DA BIOETICA PERANTE O PRINCIPIO DA AUTONOMIA, O DIREITO A
VIDA E A SAUDE”, enfrentam a problemética do aborto em relagio aos fetos acometidos
pelo Zika Virus, comparando-os aos fetos Anencéfalos (objeto da ADPF n°® 54) e, com
fundamento no Principio da Autonomia e do dever do Estado em garantir a salide, concluem
gue é possivel descriminalizar o aborto do feto, em casos de Microcefalia.

Finalizando, Danielle Espinoza em “DA-ME TEU TESTE GENETICO E TE DIREI QUEM
ES- A PROTEQAO CONSTITUCIONAL DOS DADOS GENETICOS NA ERA DA
BIOTECNOLOGIA.”, a autora Danielle Espinoza analisa a tutela constitucional da protecéo
de dados biologicos do individuo no ambito do “direito a identidade genética’. Discorre,
dentre outras situacdes, sobre aimpossibilidade de um futuro e provavel empregador acessar
0 banco de dados genético de uma candidato a emprego e, apds conhecer sua constituicao
genética, negar-lhe o emprego. A autora destaca que o “Direito” deve regulamentar a
inovagdo tecnologica e o progresso cientifico afim de evitar a“ discriminacdo genética’, uma
vez que se a discriminacdo genética ndo for vedada pela normas juridicas, empregadores,
planos de saude, seguradoras, etc..., podem utilizar os “bancos genéticos’ a prejuizo do
individuo.

Assim, a presente obra € um verdadeiro repositorio de reflexdes sobre Biodireito e Direito
dos Animais, 0 que nos leva a concluir que as reflexdes juridicas, nessa obra, séo
contribuicOes valiosas no tocante a oferta de proposicoes que assegurem Direitos aos
Animais Humanos e Nado Humanos. Reflexdes estas que devem ser levadas ao conhecimento
de todas as Nagbes, uma vez que 0 homem néo vive sO, mas em harmonia com os demais
seres, sendo imprescindivel discutir e assegurar direitos, ndo sO do homem, mas dos animais
n&o-humanos.

Desgjamos, pois, uma excelente |eitura a todos.

Prof@ Dr2 Leticia Albuquerque



Prof2 Dra Monica Neves Aguiar da Silva

Prof. Dr. Vamir César Pozzetti



EU QUERO IR PARA O CEU? O CASO DE JULIANNA SNOW
DO I WANT TO GO TO HEAVEN? THE CASE OF JULIANNA SNOW

AnaVirginia Gabrich Fonseca Freire Ramos 1
Beatriz Souza Costa 2

Resumo

A doenca neuromuscular da criangca norte-americana Julianna Snow trouxe importantes
debates de cunho juridico, psicolégico, médico e bioético. Com o objetivo de identificar se
criangas na faixa etéria dos 4 anos de idade sdo realmente capazes de compreender o real
significado de morte e tomar decisdes sobre sua vida, 0 artigo trata de questbes como
capacidade, vulnerabilidade e autonomia privada. Para o exame do caso, sdo utilizadas a
metodol ogia tedrico-juridico e exploratdria, com técnica de pesquisa de fontes bibliograficas
da medicina, da psicologia e do direito de uma maneira geral, a fim de se construir um
raciocinio 16gico-argumentativo consi stente.

Palavras-chave: Doenca de charcot-marie-tooth (cmt), Morte, Capacidade, Autonomia
privada, Vulnerabilidade

Abstract/Resumen/Résumé

The American child Julianna Snow, who is suffering from neuromuscular disease, brought
many debates including legal, psychological, medical and bioethical. In order to identify
whether children in the age group 4 years of age are actually able to understand the real
meaning of death and make decisions about your life, the article deals with issues such as
capacity, vulnerability and private autonomy. To consider the case, it was used the
theoretical, legal and exploratory methodology, with technical research of literature sources
of medicine, psychology and law.

K eywor dg/Palabr as-claves/M ots-clés. Charcot-marie-tooth disease (cmt), Death, Capacity,
Private autonomy, Vulnerability

1 Mestre em Direito Ambiental e Desenvolvimento Sustentavel pela Escola Superior Dom Helder Camara
(DHC); Especialistaem Direito Ambiental; Professora da DHC; Integrante do CEBID (Centro de Estudos em
Biodireito) DHC.

2 Doutora e Mestre em Direito Constitucional pela Universidade Federal de Minas Gerais; Professora no
Mestrado em Direito Ambiental e Desenvolvimento Sustentéavel da Escola Superior Dom Helder Camara.
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1 INTRODUCAO

O artigo em pauta traz a lume a histéria de Julianna Snow, Portland, Oregon nos
Estados Unidos. Essa crianca foi diagnosticada com uma doenga neuromuscular grave que
preferiu ir para o céu a passar mais tempo no hospital.

A histéria seria apenas mais uma dentre os varios casos de pessoas que optam pela
descontinuidade de tratamento médico, mesmo sabendo que a morte € uma consequéncia
inevitavel dessa escolha, se ndo fosse por uma questdo: Julianna era uma garota de apenas 4
anos de idade quando da decis&o.

Diante de tal situacdo, alguns questionamentos merecem destaque: 0 que é a doenca
de Charcot-Marie-Tooth (CMT)? Uma crianca de 4 anos possui autonomia para decidir sobre
sua propria vida? A partir de que idade uma crianca € capaz de compreender o real significado
de morte? Os pais podem transferir a decisdo sobre a continuidade ou ndo do tratamento
médico para a crianga? Qual o limite do dever de cuidado dos pais? Em situacdes de extrema
vulnerabilidade, somos capazes de decidir com clareza sobre o que deve ser feito?

Sera a partir dessas questdes que o artigo se desenvolvera, buscando sempre enfatizar
seu carater transdisciplinar.

O objetivo geral é identificar se criancas na faixa etaria dos 4 anos de idade sdo
realmente capazes de compreender o real significado de morte e tomar decisdes sobre sua
vida. De maneira a facilitar a busca por uma resposta ao problema, é analisado o caso de
Julianna Snow, uma crianca que hoje conta com 5 anos e que esta acometida por uma grave
doenca neurodegenerativa. Para 0 exame do caso, sdo utilizadas, a metodologia teorico-
juridico e exploratoria, com técnica de pesquisa de fontes bibliograficas da medicina, da
psicologia e do direito de uma maneira geral, a fim de se construir um raciocinio l6gico-
argumentativo consistente.

Primeiramente apresenta-se o caso de Julianna Snow, e a analise da doenca de
Charcot-Marie-Tooth (CMT), construindo, assim, a base para a resposta requerida.

Posteriormente, € apresentada a questdo da autonomia da vontade e da
vulnerabilidade, priorizando a situacdo pela qual passa Julianna: uma doenca terminal e o fato
de contar apenas com 4 anos de idade.

Com esse pano de fundo, é analisada a capacidade de compreensdo do real
significado da morte por criangas, oportunidade em que sdo utilizados conceitos da

psicologia.
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Por fim, a questao do poder familiar e do dever de cuidado dos pais sera discutida, de
maneira a chegar a uma possivel conclusdo, ou seja, se uma crianga € capaz de decidir sua

permanéncia no hospital ou ir para sua casa, paralisando um tratamento intensivo doloroso.

2 JULIANNA SNOW E A DOENCA DE CHARCOT-MARIE-TOOTH (CMT)

Aos nove meses de idade Julianna Snow apresentou os primeiros sinais de que algo
ndo ia bem. A crianca era incapaz de manter-se sentada, 0 que normalmente é comum em
criangas a partir dos seis meses de idade. Preocupados com o fato, os pais de Julianna
procuraram por um pediatra que os tranquilizou, afirmando que algumas criangas (algo em
torno de 5%) ndo sdo capazes de se manterem de pé até os dezoito meses de vida (COHEN,
2015).

Todavia, a formacdo médica em neurologia de Michelle, mde de Julianna, impediu
que ela aceitasse o diagndstico e fez com que iniciasse uma pesquisa sobre qual doenca estava
atingindo sua filha.

A partir dos sintomas apresentados por Julianna — atraso no desenvolvimento e
flexibilidade de bracos e pernas — Michelle desconfiou que a filha pudesse ter atrofia
muscular espinhal, uma doenca hereditaria que destroi progressivamente 0s neurdnios no
cerebro e medula.

Entretanto, com esse quadro um fato fazia com que a ddvida quanto ao tipo de
doenca permanecesse: para que uma crianca apresentasse atrofia muscular espinhal, seria
preciso que ela herdasse um gene defeituoso de ambos os pais, e Michelle ndo apresentava o
gene, 0 que descartava a doenca. Mas afinal, qual era o diagndstico de Julianna, que ja
contava com um ano e meio de idade e ndo conseguia andar sem a ajuda de um andador, e
somente em curtas distancias?(COHEN, 2015)

A resposta viria de uma simples observacdo: a aparéncia estranha (com arcos
elevados) dos pés de Steve, marido de Michelle, e pai de Julianna.

Tal indicio levou a investigacao sobre a possivel prevaléncia da doenca de Charcot-
Marie-Tooth (CMT) em Steve, doenca que também faz com que os reflexos da pessoa fiquem
comprometidos (COHEN, 2015).

Apos alguns exames, foi comprovado que Steve possuia a CMT, mas de uma
maneira muito branda. Entretanto, a doenca manifestou-se de forma extremamente grave em

Julianna.
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Realizados diversos exames por médicos especialistas em CMT, ndo foi possivel
descobrir o grau de variacdo da doenga em Julianna, que a cada dia via sua salde mais

comprometida pela doenca de Charcot-Marie-Tooth.

2.1 Doenca de Charcot-Marie-Tooth (CMT)

“A doenga de Charcot-Marie-Tooth (CMT) é a forma mais frequente de doencas
neuromusculares hereditarias do sistema nervoso periférico. Ela pode ser herdada
geneticamente ou ocorrer por uma mutacdo genética” (MENEGHETTI, AT AL., 2012).

A CMT faz parte do grupo das neuropatias hereditarias e caracteriza-se pelo
“comprometimento dos nervos periféricos de predominio distal e seu curso clinico é bastante
variavel, havendo grande diversidade na velocidade de progressdo e no grau de incapacidade
que acaba por determinar” (NEVES, 2011, p. 2), a doenga ¢ rara, ¢ a cada 2.500 pessoas
apenas uma a desenvolve.

No caso de Julianna Snow, a doenca avancou rapidamente, acometendo 0s nervos
que controlam os musculos respiratérios. Este fato agravou o problema respiratorio fazendo
com que a garota precisasse mais do que um tubo de oxigénio no nariz, ou seja, ela necessita
de uma mascara pressurizada capaz de bombear o ar para dentro de seus pulmdes.

N&o bastasse esse fato, Julianna comecou a precisar de outros cuidados, tendo em
vista que seus musculos ficavam cada vez mais enfraquecidos, 0 que comprometeu sua
capacidade de mastigacdo e degluticdo. Por este motivo a crianca, atualmente, é alimentada
por um tubo colocado diretamente em seu estdmago, precisando de ajuda até mesmo para
segurar um simples brinquedo.

O quadro de Julianna agravou-se, chegando ao ponto de uma simples gripe poder
leva-la ao obito.

Durante todo o periodo em que Julianna permanecia no hospital — porque as
internacOes passaram a ser cada vez mais frequentes — era submetida a um procedimento
chamado aspiracdo naso-traqueal, imprescindivel para sugar o0 muco de suas vias aéreas. Um
procedimento doloroso para Julianna, mas extremamente necessario para sua sobrevivéncia.

Foi apds mais uma internacdo que Julianna manifestou sua vontade em parar com o
procedimento naso-traqueal. Essa insatisfacdo levou os pais de Julianna a terem o primeiro
diadlogo com a filha sobre o céu.

Na conversa, eles afirmaram que o céu é o lugar onde Julianna podera correr, brincar

e comer (coisas que ela ndo é capaz de fazer). Também o local onde conhecera sua bisavo e
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que Deus estara no céu para ama-la e recebe-la. No mesmo didlogo, explicaram que nem eles,
e nem seu irmdo mais velho estardo la quando ela chegar, mas que todos se reencontrardo um
dia (COHEN, 2015).

Apobs a explicacdo, os pais perguntaram a filha, caso ela voltasse a ficar muito
doente, se ela gostaria de ir para o hospital ou ficar em casa, onde morreria e iria para o céu.

A resposta de Julianna foi que ndo gostaria de ir para o hospital, e preferia ir para o
céu. E o que mostra a transcricdo do dialogo entre Julianna e sua mie Michelle:

Michelle: Julianna, se vocé ficar doente novamente, vocé gostaria de ir para o
hospital ou ficar em casa?

Julianna: N&o quero ir para o hospital.

Michelle: Mesmo que isso signifique que vocé va para o Céu se ficar em casa?
Julianna: Sim.

Michelle: Vocé sabe que mamae e papai ndo irdo com vocé no mesmo tempo? vocé
vai sozinha.

Julianna: Néo se preocupe. Deus tomara conta de mim.

Michelle: E se vocé voltasse para o hospital, talvez ajudasse a sentir-se melhor e
voltar para casa novamente prolongando mais o seu tempo conosco. Eu preciso ter
certeza que vocé compreende isso. O hospital pode prolongar seu tempo com
mamae e papai.

Julianna: Eu entendo.

Michelle: (Chorando)- Eu sinto muito Julianna. Eu sei que vocé ndo gosta quando eu
choro. E porque sentirei demais a sua falta.

Julianna: Estéa tudo bem. Deus tomara conta de mim. Ele est4 no meu coraco.”

Nesse ponto, surgem 0s primeiros questionamentos sobre o assunto: uma crianca de
4 anos de idade, e em situacdo de extrema vulnerabilidade, possui condi¢des de decidir sobre
a morte? Uma crianca nessa idade é capaz de compreender o que seja a morte? Pode-se
perquirir se Julianna tem no¢do que envolve sua autonomia, a capacidade de autodeterminar-
se, e decidir sua prépria vida e morte? Sdo escolhas morais muito relevantes. Tratar o Céu
como um lugar onde todos seus problemas de salde estardo resolvidos, ndo seria uma forma

de leva-la a um erro grave de escolha?

! Traducdo Livre. Michelle: Julianna, if you get sick again, do you want to go to the hospital again or stay
home? Julianna: Not the hospital. Michelle: Even if that means that you will go to heaven if you stay home?
Michelle: And you know that mommy and daddy won't come with you right away? You'll go by yourself first.
Julianna: Don't worry. God will take care of me.

Michelle: And if you go to the hospital, it may help you get better and let you come home again and spend more
time with us. | need to make sure that you understand that. Hospital may let you have more time with mommy
and daddy. Julianna: | understand. Michelle: (crying) - I'm sorry, Julianna. | know you don't like it when I cry.
It's just that | will miss you so much. Julianna: That's OK. God will take care of me. He's in my heart.(COHEN.
2015).
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3 A COMPREENSAO DA AUTONOMIA PRIVADA E DA VULNERABILIDADE

Certamente o fato de Julianna ser uma crianca foi 0 que motivou as discussdes mais
acaloradas sobre o caso. Nao ha ddvidas quanto a sua incapacidade juridica, visto que uma
crianca de 4 anos (idade da menina quando da primeira conversa sobre o céu) € considerada
pela lei civil como absolutamente incapaz?.

Entretanto, dois pontos merecem destaque: O primeiro é em relacdo a autonomia

privada e o segundo relativo a vulnerabilidade.

3.1 A Autonomia Privada

Este tema € tratado nos Estados Unidos, objetivamente, pelo texto normativo The
Patiente Self-Determination Act, em 1991, ou seja, Ato de Determinagéo do Paciente- PSDA.
Esse documento estabelece a autonomia privada do paciente, até mesmo para que ele possa
recusar o tratamento médico indicado. (NAVES; SA, 2014, p. 87).

O mesmo documento permite ainda que o paciente, por meio de alguns instrumentos,

em caso de perda de sua autonomia, antecipe suas decisdes, como ensinam Naves e Sa:

O living will ou “testamento em vida” pretende estabelecer os tratamentos médicos
indesejados, caso o paciente incorra em estado de inconsciéncia ou esteja em estado
terminal. Sdo mais comuns as disposicGes sobre recusa de intubacdo e de
ressuscitacdo (do not ressuscitate orders).

Pelo durable power of attorney for health care (poder duradouro do representante
para cuidados com a saude — ou, simplesmente, mandato duradouro) estabelece-se
um representante para decidir e tomar as providencias cabiveis pelo paciente.

A advanced core medical directive (diretiva do centro medico avangado) diz respeito
ao estado terminal. Por esse instrumento o paciente estabelece os procedimentos a
que no quer se submeter e nomeia um representante. (NAVES; SA, 2014, p. 87)

No entanto, para que esses instrumentos sejam utilizados o paciente deve cumprir
alguns requisitos. O de maior importancia € o discernimento que segundo Naves e Sa (2011,
p.88): “Discernimento significa estabelecer diferenca; distinguir, fazer apreciacao. Exige-se
que o paciente seja capaz de compreender a situagdo em que se encontra”.

Quanto ao Direito cabe a analise da autonomia privada por meio da manifestacédo
concreta da vontade, e ndo a anélise do conteldo da consciéncia de cada um. Como destaca

Bruno Torquato de Oliveira Naves (2014), a autonomia ndo existe por si so, isto é, uma

2 Rt — o e ~ . . ..
Cadigo Civil Brasileiro: Art. 32. Sdo absolutamente incapazes de exercer pessoalmente os atos da vida civil os
menores de 16 (dezesseis) anos

15



pessoa ndo é autdbnoma sozinha. A autonomia sO existe frente a outras pessoas, trata-se de
uma perspectiva relacional. E uma relagio com os outros e consigo mesmo. Em outros

termos, € um poder atribuido pelo Direito. Assim,

A autonomia privada constitui-se da intera¢do da autonomia critica com a autonomia
de acdo. A autonomia critica é o poder do homem de se compreender e compreender
0 mundo a sua volta, ou seja, é o poder de avaliar a si e 0 mundo, estabelecendo
relacdes a partir de seus pré-conceitos.

A autonomia de acdo é o poder de estabelecer dado comportamento, portanto,
determinada pela compreensdo de mundo, isto €, pela autonomia critica (NAVES,
2014, p. 95).

Nessa esteira, é preciso analisar se uma crianga com 4 anos possui autonomia
privada. Partindo-se da premissa de que ela existe inicialmente da interacdo entre autonomia
critica e autonomia da acédo é possivel afirmar que aos 4 anos a crian¢a ndo possui autonomia
privada. Isso porque nessa idade uma crianca ainda ndo consegue se compreender e
compreender o mundo a sua volta, como sera oportunamente desenvolvido.

A analise da autonomia, neste caso, esta intrinsecamente relacionada a questdo da

vulnerabilidade.

3.2 A Vulnerabilidade

O Principio da vulnerabilidade foi estabelecido dentro da Declaracdo Universal de
Bioética e Direitos Humanos. Have considera que “A no¢do de ‘vulnerabilidade ¢
relativamente nova no discurso da bioética. Mas o conceito tem se desenvolvido
substancialmente desde que foi utilizado no Relatério de Belmont em 19792, (HAVE, 2014, p.
39).

Para Have, o termo vulnerabilidade é utilizada em varias disciplinas, cada uma com
suas peculiaridades, e afirma que existe uma enorme diversidade de formulacdo e
interpretacdo (HAVE, 2014, p. 40). Portanto, para Have ( 2014, p. 40), de uma forma geral, “a
vulnerabilidade € compreendida como funcdo de exposicdo, sensibilidade e capacidade de

adaptacdo”.® Como se pode perceber:

30 Relatério de Belmont, utilizou como referencial para suas consideracdes éticas, a respeito da
adequacio das pesquisas realizadas em seres humanos trés principios basicos: 1- respeito as pessoas; 2- a
beneficéncia, 3- a justica. Disponivel em: http://www.bioetica.ufrgs.br/princip.htm. Acesso: 30 mar.2016.
4 Traducdo Livre: the notion of ‘vulnerability’ is relatively new in the discourse of bioethcs. But the concept
has developed substantially since it was first used in the Belmont Reportin 1979. (HAVE, 2014, p. 39).

5 Traducdo Livre: Vulnerability is regarded as a function of exposure, sensitivity and adaptive capacity.
(HAVE, 2014, p. 40).
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O primeiro componente € a exposi¢do. Ela é externalizada pelo estress ou
perturbacdo que produz potenciais ameacas danosas. Para os seres humanos essas
ameagas sdo dificeis de evita-las desde que sejam exposi¢des continuas, em termos
sociais e ambientais.

O segundo componente € a sensibilidade. Esta é a suscetibilidade de perigo ou dano.
Em termos gerais é ‘o grau o qual o sistema ¢é afetado ou modificado por um
distirbio interno ou externo’. De uma perspectiva médica, a sensibilidade € inerente
ao corpo, 6rgdos, tecidos e células: elas podem ser afetadas, por exemplo por falta de
oxigénio. De uma perspectiva geral com foco na pessoa humana, sensibilidade é
inerente a condicdo humana, existente antes de qualquer exposicao.

O terceiro componente € a habilidade de adaptar-se ou a capacidade de resposta.
Algumas vezes a distincdo é feita entre capacidade de enfrentamento e capacidade
de adaptagdo. O primeiro, ou seja, a capacidade de superar, em curto prazo 0s
estresses externos, e o segundo o ajustes deles em longo prazo. Os seres humanos
sdo capazes de lidar, adaptar e fazer esses ajustes; podem resistir e superar ameacas”.

Todavia, Have (2014, p. 41) também traduz seu entendimento da vulnerabilidade,
nas palavras de Schroeder e Gefenas como: “Ser vulnerdvel importa encarar uma
significativa probabilidade de incorrer em uma leséo identificavel, enquanto existe

>’ O autor chama

substancialmente a falta de habilidade ou meios para proteger-se a si mesmo
a atengdo para demonstrar que este conceito também expressa 0s componentes vistos acima,
como 0 componente interno e 0 externo, ou seja, a perspectiva da capacidade interna de
resposta e a perspectiva externa da ameaga.

Originalmente, o termo vulnerabilidade foi desenvolvido para analises de situac6es
de epidemia de HIV/Aids, envolvendo a avaliacdo articulada de trés eixos interligados:
componente individual, componente social e componente programatico (este ultimo, muito
especifico para os casos de HIV/Aids, tratando de recursos sociais necessarios para que o
individuo ndo se exponha ao HIV, ndo sendo necessaria a analise do componente no caso em

questdo). Sendo assim, cabe a analise dos dois primeiros eixos:

e Componente individual: diz respeito ao grau e & qualidade da informacéo de que
os individuos dispdem sobre o problema; a capacidade de elaborar essas
informacdes e incorpora-las aos seus repertdrios cotidianos de preocupagdes; e,

6 Tradugdo Livre: The first componente is exposure. There must be external stresses or pertubations that
produce pontentially harmful threats. For humanbeings these threats are hard to avoid since they are
continuously exposed to each other an to the social and natural environment. The second componente is
sensitivity. This is susceptibility to harm or damage. In a general snse it is"the degreee to chich the system is
modified or affected by an internal or external disturbance or set of disturbances”. From a medical
perspective, sensitivity is inherent in the body, organs, tissues and cells: they can be affected for exemple by
lack of oxygen. From a general perspective focusing on the human person, sensitivity is inherent in the human
predicament, existin prior to any exposure. The third componente is the ability to adapto r capacity of
response. Sometimes a distinction is made between coping ability anda adaptive capacity. The fist is the
short-term capacity to ovrecome external stresses, the second the longer-term adjustments. Human beings
are able to cope, adpt and make adjustments; they can resist and overcome threats. (HAVE, 2014, p. 40).

7 Tradugdo Livre: To be vulnerable means to face a signficant probability of incurring an identifiable harm
while substantially laking ability an/or means to protect oneself. (HAVE, 2014, p. 40).
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finalmente, ao interesse e as possibilidades efetivas de transformar essas
preocupacdes em praticas protegidas e protetoras.

o Componente social: diz respeito a obtencdo de informaces, as possibilidades
de metaboliza-las e ao poder de as incorporar a mudangas praticas, 0 que ndo
depende s6 dos individuos, mas de recursos materiais, poder de influenciar
decises politicas, possibilidade de enfrentar barreiras culturais, estar livre de
correc@es violentas, ou poder defender-se delas etc. Todos esses aspectos devem
ser, portanto, incorporados as analises de vulnerabilidade (AYRES et al, 2009,
p. 123);

Pelo estudo dos dois eixos acima apresentados, é possivel concluir que criangas na
situacdo de Julianna estdo vulneraveis. Uma crianga com 4 anos de idade ainda ndo consegue
obter uma informacdo com grau e qualidade suficientes para entender o problema pelo qual
esta passando, tampouco consegue incorporar as informac6es eventualmente recebidas.

No tocante ao segundo eixo, componente social, sua existéncia também fica
prejudicada no contexto em analise, tendo em vista a gravidade da doenca e a maneira
violenta pela qual ela se manifestou em Julianna.

Sendo assim, é possivel afirmar que a crianca, aléem de ainda ndo possuir autonomia
privada, encontra-se em situacdo de extrema vulnerabilidade.

Entretanto, outro fator crucial merece destaque e estd ligado a possibilidade de

criancas de 4 anos compreenderem o real significado da morte.

4 A MORTE E A CAPACIDADE DE COMPREENSAO DESTE CONCEITO POR
CRIANCAS

E inconteste que a compreensdo, aceitacdo da morte para os adultos é evento
complicado, para as criancas é ocorréncia inimaginavel.

Se na antiguidade a morte era encarada como algo natural, que fazia parte do cotidiano
de todos, adultos e criancas, com o passar do tempo a morte foi mistificada e as criancas
gradualmente afastadas do morrer. A morte passou a ser ocultada do universo infantil,
tornando-se um assunto proibido de ser discutido na presenca das criancas. (RAMOS;
CUNHA, 2015).

Com isso, a compreensdo da finitude da vida tornou-se mais complexa. E importante
ressaltar que a maneira como a crianga ‘“organiza e expressa sua compreensio € Seus
sentimentos estd relacionada ao seu desenvolvimento afetivo e cognitivo”.
(VENDRUSCOLO, 2005). Assim, o entendimento do que efetivamente seja a morte vai

aumentando com o avancar dos anos (havendo pequenas variagoes de crianga para crianga).
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Para a psicologia, as dimensdes dos niveis de conhecimento de morte nas criangas

séo apresentadas da seguinte maneira:

e lrreversibilidade — impossibilidade de retornar ao estado anterior, morte do
corpo;

e Ndo funcionalidade — compreenséo de que todas as fun¢des definidoras da vida
cessam com a morte;

e Universalidade — tudo o que é vivo morre. (VENDRUSCOLO, 2005)

Assim, para que uma crianca efetivamente compreenda a morte e consiga decidir
sobre ela, é preciso que ela tenha de forma clara os trés niveis acima apresentados. Contudo, a
aquisicdo desse conhecimento vai se desenvolvendo gradativamente ao longo dos anos. Dessa
forma, criancas com até 3 anos de idade, por exemplo, conseguem sentir falta de quem ja
morreu, mas ainda ndo sdo capazes de compreender que a pessoa ndo voltara, ndo sendo
capazes de entender conceitos abstratos.

Ja entre 3 e 5 anos de idade, faixa etaria da Julianna, a crianca ja adquire um grau
maior de desenvolvimento, contudo, ainda ndo € capaz de compreender a morte em sua

esséncia:

No periodo compreendido entre 3 e 5 anos, as criancas ja comecam a ser desafiadas
pelo mundo social a ser cada vez mais ativas, a dominar novas habilidades e a ser
mais produtivas. Precisam desenvolver um senso de iniciativa , conseguindo, assim,
planejar e empreender tarefas com responsabilidade. Nessa fase o pensamento ainda
é ilégico e egocéntrico. Os seus desejos exercem acentuada influéncia acerca da
compreensdo dos fenémenos do mundo. Frente & situagdo relacionada a morte ja é
possivel ocorrer questionamentos sobre a causa, sendo que, devido ao egocentrismo,
em muitas situagBes pode a mesma ser associada, em sua imaginacéo, a alguma de
suas agBes. Emerge o conceito de morte como imobilidade em contra posi¢do ao de
estar vivo, representado pelo movimento. Ainda ha uma associacdo da morte com
separacdo e sono, porém ndo de forma definitiva, mantendo a nogdo de
reversibilidade. (VENDRUSCOLO, 2005, p. 28). Grifos no original.

No entanto, estudos relativos a compreensdo de criangas sobre a morte tém sido uma
constante na psicologia. Particularmente, a teoria psicogenética de Piaget, como demonstra
Nunes, “fornece os fundamentos tedricos para a compreensdo de como se formam os
conceitos ao longo do desenvolvimento cognitivo, além de ressaltar o papel do meio externo
como um fator fundamental na constru¢do do conhecimento [...]” (NUNES et al, 1998).

Nunes demonstra que Piaget divide o desenvolvimento intelectual da crianca em
quatro grandes estagios sequenciais, ou seja: “a) o sensorio-motor (0 - 2 anos), b) pré-
operacional (2 — 7 anos), c¢) operacional concreto (7 - 11 anos) e d) operacional formal (a

partir dos 11 — 12 anos)” (NUNES et al, 1998). Todavia, chama atencdo Piaget, que esses
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estagios podem variar de acordo com a experiéncia individual e o potencial hereditario da
crianca.

As autoras explicam, ainda, embasadas nas teorias de Piaget, que

Cada estagio possui uma estrutura diferente que possibilita a crianca representar
certos conceitos. Dentre esses esta a reversibilidade, que consiste na capacidade de
reverter mentalmente um tipo de raciocinio, ou seja, partir de determinado ponto e
voltar a ele fazendo uma operacdo inversa. As criangas adquirem este tipo de
raciocinio durante o estagio das operacdes concretas.(NUNES et al, 1998)

Nessa pesquisa as autoras, com fundamentos também em Speece e Brent “verificam
que, antes do aparecimento da reversibilidade, as criangas podem conceber a morte como
temporario e reversivel, como uma viagem ou sonho e que pode ser solucionado com uma
magica” (NUNES et al, 1998).

Torres, no tocante a pesquisas com criangas portadoras de doencas cronicas entende

importante destacar que

a teoria de Piaget ndo forneca um esbogco completo para o conhecimento das
concepcdes da crianca sobre a morte, uma vez que, sendo sua preocupacdo de
natureza epistemologica, enfatiza o desenvolvimento cognitivo de contexto -
independente das aptiddes especificas implicitas na aquisicdo do conceito e das
experiéncias da crianca com a morte. Também tem sido enfatizado que a
perfomance nas tarefas piagetianas frequentemente dependem do conhecimento
sobre o tema ou assunto em questdo (Flavell, conforme citado por Speece & Brent,
1984). (TORRES, 2002).

Fica claro que os estudos que envolvem a experiéncia da terminalidade da vida por
criangas ainda continuam a ser desenvolvidos, apesar da autora entender, partindo de suas
observagdes que “ndo tem qualquer divida que a crianga sabe que vai morrer”. (TORRES,
2002). A autora afirma isso principalmente em relacdo a criancas com doengas terminais
internadas. O estudo é profundo e longo ndo sendo possivel em poucas paginas sua
explanacéo.

De toda forma, é possivel afirmar que ao tempo do dialogo entre Julianna e a mée
sobre o céu, a menina, que entdo contava com 4 anos, ndo era capaz de compreender
totalmente o conceito de morte, principalmente em relacdo a sua finitude. Analisando o caso
pelo viés do desenvolvimento infantil, pode-se dizer que Julianna era incapaz de entender que
as pessoas que morrem ndo voltam mais, e que a morte € algo definitivo. Sendo assim, nao

poderia jamais afirmar com clareza que queria “ir para o céu”.
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Além disso, outro aspecto que precisa ser considerado no caso de Julianna, e de todas
as criancas com doengas terminais, € a questdo da auto-estima e do sentir-se responsavel pelo
sofrimento dos outros, principalmente dos familiares mais proximos. E comum que criancas,
em fase terminal, comecem a sentir-se assim, pois passam a perceber que o ritmo familiar foi
interferido pela doenga, fazendo com que se sintam responsaveis pela tristeza dos pais e até
mesmo pelo descontentamento dos irméos, que comecam a receber menos atencdo dos pais
(ALMEIDA, 2005, p. 51).

Dessa maneira, a resposta de Julianna, mesmo que inconscientemente, também
poderia estar “viciada®” pelo sofrimento da mae, como pode ser claramente percebido no

trecho do didlogo entre mée e filha:

Michelle: E se vocé voltasse para o hospital, talvez ajudasse a sentir-se melhor e
voltar para casa novamente prolongando mais 0 seu tempo conosco. Eu preciso ter
certeza que vocé compreende isso. O hospital pode prolongar seu tempo com
mamae e papai.

Julianna: Eu entendo.

Michelle: (Chorando)- Eu sinto muito Julianna. Eu sei que vocé ndo gosta quando eu
choro. E porque sentirei demais a sua falta.

Julianna: Estéa tudo bem. Deus tomara conta de mim. Ele est4 no meu coraco.’

Ultrapassadas as questdes psicologicas, € preciso analisar um Gltimo ponto: o dever
de cuidado dos pais em relacdo aos filhos. E legal que os pais transfiram uma decisio dessa
complexidade a crianca? Sendo os pais 0s responsaveis pelos filhos menores de idade, ndo

deveria caber a eles a decisdo sobre o tratamento dos filhos?

5 PODER FAMILIAR E DEVER DE CUIDADO DOS PAIS

O conceito de poder familiar foi evoluindo com o tempo, e deixa de ter um sentido

de dominacdo para tornar-se sinébnimo de prote¢do, “com mais caracteristicas de deveres e

8 Esse “vicio” pode deve ser analisado sob o viés das diferentes concepcdes de “vida boa” que existem na
sociedade, concepcOes essas baseadas nas diferentes percepgdes acerca da realidade, o que também se justifica
pela diversidade moral verificada. Nesse sentido, Dworkin afirma que “ndo somos uma comunidade unida por
um acordo moral concreto, por opinides compartilhadas acerca dos detalhes de qual justica e qual
imparcialidade, e sobre o que uma vida valiosa e decente requer”. (DWORKIN, 2004, p. 29-30).

® Tradugdo Livre:

Michelle: And if you go to the hospital, it may help you get better and let you come home again and spend more
time with us. | need to make sure that you understand that. Hospital may let you have more time with mommy
and daddy. Julianna: | understand. Michelle: (crying) - I'm sorry, Julianna. | know you don't like it when I cry.
It's just that | will miss you so much. Julianna: That's OK. God will take care of me. He's in my heart.(COHEN.
2015).
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obrigacOes dos pais para com os filhos do que de direitos em relagéo a eles” (DIAS, 2015, p.
461). Com isso,

De objeto de poder, o filho passou a sujeito de direito. Essa inversdo ensejou
modificacdo no conteido do poder familiar, em face do interesse social que envolve.
N4o se trata mero exercicio de uma autoridade, mas de um encargo imposto por lei
aos pais. O poder familiar é sempre trazido como exemplo da nogao de poder-funcao
ou direito-dever, consagrado pela teoria funcionalista das normas de direito das
familias: poder que é exercido pelos genitores, mas que serve ao interesse do filho
(DIAS, 2015, p. 461).

Dessa maneira, por determinacéo legal cabe aos pais zelar pelo cuidado e bem estar
dos filhos. Tal dever deve ser exercido com ainda mais cuidado quando se trata de filhos
menores, doentes e em situacdo de extrema vulnerabilidade. E neste momento que os pais
devem exercer com mais atencdo e cautela seu poder familiar, buscando sempre o melhor
interesse da crianca.

No caso de Julianna, a questdo a ser discutida ultrapassa o campo de saber se a
continuidade do tratamento em hospital seria ou ndo a melhor saida, mas sim se ela, em
situacdo de vulnerabilidade e contando com apenas 4 anos de idade, seria capaz de decidir por
Si SO se queria ir para 0 céu ou para o hospital, leia-se: a morte ou o tratamento?

E uma decisdo muito séria, que nio pode ser transferida para uma crianga. Por
determinacéo legal, cabe aos pais essa decisdo, mesmo que a Opcao Seja por permanecer com
a crianca em casa, evitando tratamentos dolorosos e incapazes de apresentar resultados
satisfatorios. O que sempre deve estar claro é o alcance do melhor interesse da crianca, e ndo
deixa-la com uma responsabilidade que ela ndo possa suportar.

E para isso existe o sistema de cuidados paliativos e de controle da dor, que poderia
ser utilizado no quadro de Julianna. No entanto, o que ficou demonstrado é que a crianga nao
suportava mais o tratamento oferecido para prolongar sua vida. Todavia, € um sistema valido

como ensina Barroso e Martel:

Os sistemas de cuidados paliativos e de controle da dor lastreiam-se em uma
filosofia de atenc¢do e amparo quando o diagndstico e o progndstico indicam que os
esforcos de cura serdo pouco frutiferos e que haverd sofrimento no processo de
morte. A ideia central ¢ aumentar e manter a qualidade de vida do enfermo, da sua
familia e de seu cuidador, direcionando atividades ao controle da dor, dos sintomas
(respiratodrios, digestivos, da fadiga, da anorexia e da caquexia, da depressdo, do
delirio, da angustia) e de outros problemas, sejam fisicos, psicoldgicos, espirituais e
até mesmo juridicos. (BARROSO; MARTEL, 2010, p. 270)
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O caso em tela ndo teria toda uma repercussdao, na midia americana, se 0s pais de
Julianna n&o tivessem dado a ela a opcdo de escolher em cessar o tratamento no hospital,
oferecendo uma visdo do Céu como um opcao libertadora e acolhedora, para seu estado fisico
e mental. Poderia também discutir-se o direito da morte digna, direito de morrer, no entanto
essa discussédo, apesar de estar inerente ao caso, ndo haveria tempo para aprofundamento. Nao

obstante, fica o entendimento de Barroso e Martel:

A morte é uma fatalidade, ndo uma escolha. Por essa razdo, é dificil sustentar a
existéncia de um direito de morrer. Contudo, a medicina e a tecnologia
contemporaneas sdao capazes de transformar o processo de morrer em uma jornada
mais longa e sofrida do que o necessario, em uma luta contra a natureza e o ciclo
natural da vida. Nessa hora, o individuo deve poder exercer sua autonomia para que
a morte chegue na hora certa, sem sofrimentos intteis ¢ degradantes. Toda pessoa
tem direito a uma morte digna. (BARROSO; MARTEL, 2010, p. 273)

Nesse diapasdo, 0s autores tém razdo quando inferem que a tecnologia, a servigo de
um ‘bem-estar’, prolonga a vida de uma pessoa em estado terminal, de forma sofrida para
todos os envolvidos. Portanto, a autonomia realmente deve ser utilizada por aqueles que a

detém, para decidir o que € melhor para o paciente.

6 CONSIDERACOES FINAIS

Por todos os motivos apresentados, € latente que a decisdo ndo cabe a crianga, até
mesmo por um dever legal tal decisdo cabe aos pais. Como demonstrado, uma crianca aos 4
anos de idade é incapaz de compreender o conceito de morte e decidir-se sobre sua vida.
Ademais, uma crianca ainda ndo possui autonomia privada, e muito menos capacidade legal
para tomar uma decisdo dessa amplitude.

E preciso considerar, no caso, todos os elementos envolvidos: a idade de Julianna, a
gravidade da sua doenca, a impossibilidade de cura, o custo-beneficio do tratamento
apresentado, a compreensdo por Julianna do que realmente seja a morte, a sua percepcao
sobre o sofrimento dos pais e o dever de cuidado dos pais.

Por mais dificeis que sejam as questdes relacionadas a vida e morte, principalmente
envolvendo criancas em fase terminal, é preciso que todos os fatores acima relacionados
sejam considerados quando do momento da decisdo sobre o que fazer.

A situacdo de Julianna, e de todas as criancas que estdo com a mesma doenca ou

doencas semelhantes, certamente coloca os pais diante de conflitos dificeis. Entretanto, é
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preciso compreender que a decisdo final, por mais complicada que seja, ndo cabe a crianca,
mas aos pais.

Transferir o peso de tal decisdo a crianca acaba por aumentar ainda mais o seu
sofrimento. Como acima demonstrado, a prépria aflicdo dos pais pode ser transmitida aos
filhos que passam a sentir-se culpados por tudo o que os pais estdo passando, 0 que corrobora
ainda mais para decisdes “faceis”, como preferir ir para o céu.

Ademais, ficou claro que aos 4 anos de idade a crianca € incapaz de compreender a
morte como algo definitivo. Como assegurar que aos 4 anos Julianna fosse capaz de entender
que a opgao de ir para o céu era definitiva, sem volta? Como assegurar que aos 4 anos a
crianca conseguisse compreender a finitude da morte? E importante deixar bem claro que
criangas, nessa faixa de idade, ndo tém habilidades para participar de forma significativa em
decisdes deste porte. Logo, 0s pais ou substitutos devem dar ou recusar a permissdo para o
tratamento com base no que eles acreditam ser o0 melhor interesse da crianca.

No caso de Julianna a davida permanece: Eu quero ir para o céu?
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