Maria de Fatima Freire de Sa*

Programa de Pos-Graduac¢do em Direito

Pontificia Universidade Catolica de Minas Gerais (PUC Minas)
Av. Dom José Gaspar, 500, Coragéo Eucaristico

30140-100 - Belo Horizonte, MG — Brasil

Lucas Costa de Oliveira**

Programa de Pos-Graduacdo em Direito, Faculdade de Direito
Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG)

Av. Joao Pinheiro, 100, Centro

30130-180 - Belo Horizonte, MG - Brasil

mfatimasa@uol.com.br - lucascoliveiraOl@gmail.com

O caso Charlie Gard:

em busca da solucao adequada

The Charlie Gard case: in search of the adequate
solution

RESUMO

O presente artigo possui como objetivo a busca pela solucdo adequada em relagao
ao complexo caso de Charlie Gard, bebé britanico portador de uma severa e rara
mutag¢ado genética, que teve o desligamento dos seus aparelhos vitais determinado
pelo judiciario, mesmo contra a vontade dos seus pais. Para tanto, sera tracado um
panorama sobre os principais acontecimentos ocorridos entre o seu nascimento
e a sua morte. Além disso, serd analisada a sentenca da Alta Corte de Justica de
Londres, primeiro e principal documento juridico referente ao caso. Em sequida,
serao evidenciadas as razdes pelas quais a situacdo de Charlie Gard se diferencia
de outros casos similares. Por fim, serdo debatidos os principais argumentos
juridicos e éticos favoraveis e contrarios a realizacdo do tratamento experimental e
manutencao dos aparelhos vitais. Da perspectiva do direito, sobreleva-se a tensao
entre os principios da dignidade da pessoa humana e da inviolabilidade da vida,
além do conflito entre a autoridade parental e o melhor interesse da crianca. Da
perspectiva ética, apresenta-se a visdo de dois especialistas em ética pratica que
chegaram a conclusdes distintas. Ao final, pretende-se contribuir para o debate
académico que se formou ao redor dessa tematica, sem a pretensdo de dar uma
resposta definitiva.

Artigo livre
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ABSTRACT

This article aims to search for the appropriate solution to the complex case of
Charlie Gard, a British baby with a severe and rare genetic mutation who had his
life support withdrawn by a judiciary order, even against the will of his parents. In
order to do so, an overview of the main events between his birth and his death will
be drawn. In addition, it is going to be analyzed the judgment of the High Court
of Justice of London, the first and main legal document related to the case. Next,
the reasons why Charlie Gard's situation differs from other similar cases will be
highlighted. Finally, the main legal and ethical arguments favorable to and contrary
to the experimental treatment and maintenance of vital appliances are going to
be discussed. From a legal point of view, there is a tension between the principles
of the dignity of the human person and the inviolability of life, as well as a conflict
between the parental authority and the best interests of the child. From an ethical
perspective, it is presented the vision of two experts in practical ethics who came
to different conclusions. In the end, it is intended to contribute to the academic
debate that was formed around this theme, without the pretension of giving a
definitive answer.

Keywords: Charlie Gard — Terminality — Best interests of the child — Bioethics —
Biolaw

% Doutora em Direito pela Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), Brasil. Docente do Programa
de Pos-Graduagdo em Direito da Pontificia Universidade Catodlica de Minas Gerais (PUC Minas), Brasil.
Coordenadora e pesquisadora do Centro de Estudos em Biodireito (CEBID). CV: http://lattes.cnpg.
br/8250326190957405

*% Doutorando em Direito pela Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), Brasil. Professor Substituto
de Direito Civil na Universidade Federal de Ouro Preto (UFOP), Brasil. Professor de Direito Civil na
Universidade Presidente Anténio Carlos (UNIPAC), campus Mariana. Membro do Centro de Estudos em
Biodireito (CEBID). CV: http://lattes.cnpqg.br/5149632271687692

REVISTA M.
Rio de Janeiro, v. 2, n. 4, p. 456-477, jul./dez. 2017 456 [ m



M O caso Charlie Gard: Maria de Fatima Freire de Sa
em busca da solucdo adequada Lucas Costa de Oliveira

Crianca

Cabecinha boa de menino triste,

de menino triste que sofre sozinho,
que sozinho sofre, — e resiste.

[.]

Para ver passar numa onda lenta e fria
a estrela perdida da felicidade

que soube que ndo possuiria.

Cecilia Meireles, in Viagem’

ntre agosto de 2016 e julho de 2017, a esfera publica mundial esteve imersa em um

debate ético e juridico de importancia fundamental: seria possivel que uma corte de

justica determinasse o desligamento dos aparelhos de um bebé portador de uma rara

e severa doenca genética, mesmo contra a vontade dos seus pais? Juristas, fildsofos,
politicos, tedlogos e leigos apresentaram perspectivas diversificadas e incompativeis sobre
qual seria a atitude correta a ser tomada no caso.! Nesse sentido, Michael Sandel (2011) escreve
sobre as dificuldades éticas de escolha da decisdo adequada e justa em casos extremos e
multifacetados, seja em razao da complexidade fatica que esses casos evidenciam, o que
possibilita uma pluralidade de pontos de vista conflitantes, seja em virtude dos variados
pressupostos tedricos que podem fundamentar a argumentacao, como as teorias utilitaristas,
aristotélicas ou kantianas.

A problematica se torna ainda mais intrincada quando sdo adicionadas razdes juridicas.
Por um lado, ha aqueles que defendem o exercicio da autoridade parental sem interferéncia
do poder judiciario, argumentando que decisdes sobre a vida e o tratamento dos filhos devem
ser tomadas no ambito familiar. Por outro, ha aqueles que fundamentam nao ser razoavel a
manutencao de criancas em situacdes degradantes em que nao ha possibilidade de melhora,
mas apenas dor e sofrimento, utilizando o principio do melhor interesse da crianca como
principal argumento nessa direcao.

Em face do contexto delineado, o presente artigo possui como objetivo a busca pela
solucao adequada em relacao ao complexo caso de Charlie Gard. Mas, o que se entende
como solucdo adequada? Na linguagem corrente, falar em “solucdo adequada” pode indicar
um juizo axioldgico ou uma resposta absoluta e irrefutavel. Todavia, a concepcao aqui utilizada
possui uma conotacao técnica e restritiva, indicando mais o caminho a ser percorrido e
menos a resposta a ser encontrada. O direito, por ser um conhecimento dogmatico, tem uma
vinculacdo com a decidibilidade e com a inegabilidade dos pontos de partida, sendo inevitavel
uma solucao dos problemas que sao apresentados. Como deve se comportar o jurista, ao se
deparar com uma situacdao que demanda uma decisao? Deve o juiz subsumir o fato a norma,
julgar com seus valores pessoais em uma decisdo discricionaria, ou deve buscar a solugao

1 Exemplos notdérios do envolvimento da sociedade com o caso Charlie Gard sdo as declaracdes publicas de
Donald Trump e do Papa Francisco. O presidente dos Estados Unidos disse que ficaria satisfeito em ajudar Charlie,
enquanto o lider da Igreja Catolica afirmou estar rezando para que o desejo dos pais de acompanhar e tratar o
filho até o fim ndo fosse negligenciado (Greenfield, 2017).
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adequada para o caso? Assim, a solucao adequada € aquela que parte das regras e principios
da ordem juridica, dos precedentes judiciais, da argumentacao desenvolvida no caso concreto
e que se abre a outros tipos de discurso quando necessario, como o bioético (Gunther, 1993).

Apos o breve aclaramento semantico, faz-se necessario indicar o caminho que sera
percorrido ao longo do artigo. O primeiro ponto a ser apresentado sao as premissas faticas do
caso, como a situacao clinica de Charlie Gard e o posicionamento dos médicos, as decisdes
juridicas publicadas pelas cortes inglesas e europeias, a existéncia e a viabilidade do tratamento
meédico experimental nos Estados Unidos, além de outras questdes periféricas. Em seguida,
sera analisada a sentenca da Alta Corte de Justica de Londres, uma vez que se trata da decisao
que inaugurou a batalha judicial de Chris Gard e Connie Yates, em busca da autorizacao para
o tratamento experimental do filho, apresentando de maneira detalhada os argumentos de
ambas as partes e o quadro clinico, além de ter sido confirmada nas instancias superiores.
Ainda, serdo levantadas razdes éticas e juridicas em busca da resposta mais adequada ao caso.
Ao final, espera-se contribuir para o debate académico que se desenvolve ao entorno dessa
questao, sem a pretensao de dar uma resposta definitiva ao caso.

As premissas faticas do caso Charlie Gard

Antes de iniciar a analise das questdes éticas e juridicas que permeiam o debate sobre
o caso Charlie Gard, faz-se necessario apresentar as suas premissas faticas, o pano de fundo
sobre o qual se desenvolve o dissenso. Assim, a proposta deste topico € organizar de maneira
cronoldgica a sucessao dos eventos relevantes para o entendimento do caso.?

No dia 4 de agosto de 2016, na cidade de Londres, nasceu Charlie Gard, filho de Chris
Gard e Connie Yates, percebido e tratado por seus pais como um bebé plenamente saudavel. Um
més apos 0 nascimento, os pais comecaram a perceber que Charlie tinha grande dificuldade em
levantar a cabeca e sustentar o peso do proprio corpo. Com apenas oito semanas de vida, o bebé
foi levado ao Great Ormond Street Hospital (GOSH), apds ter comecado a perder peso e forca.
Depois de uma série de exames, foi diagnosticado com uma rara e grave condi¢cao genética,
denominada de sindrome de deplecdo do DNA mitocondrial, em sua forma encefalomiopatica,
tendo como principal consequéncia o progressivo enfraquecimento muscular e danos ao
cérebro. Contando com o caso de Charlie, existem apenas dezesseis relatos dessa condicao
genética descritos na literatura médica, o que demonstra a sua singularidade. Realizado o
diagndstico inicial, entendeu-se que o bebé deveria ser internado, passando seu primeiro Natal

2 A informacdes apresentadas neste topico sdo oriundas da analise de reportagens exibidas em variados meios
de comunicagdo, como jornais, canais televisivos e radio, o que torna ardua a tarefa de precisar as fontes
bibliograficas — haja vista ser um caso que se desenvolveu de maneira concomitante a redacao do artigo. De toda
forma, faz-se necessario indicar as principais fontes consultadas, dentre as quais se destacam as reportagens
do Sky News, The Guardian, BBC e Folha de Sdo Paulo. Algumas reportagens podem ser evidenciadas, como
a excelente linha do tempo desenvolvida por Greg Heffer (2017), reporter do Sky News; a analise das questdes
centrais do caso apresentado por Sarah Boseley (2017), repdrter do jornal britanico The Guardian; a sintese dos
principais eventos organizados de maneira cronoldgica pela BBC (2017), além do artigo publicado por Adam
Gaffney (2017), professor de medicina em Harvard, na Folha de Sao Paulo.
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no hospital.

Em janeiro de 2017, apos ter conversado com meédicos de todo o mundo, Connie
Yates descobriu um tratamento experimental conduzido por Michio Hirano, um renomado
neurologista e professor da Universidade de Columbia. O tratamento, conhecido como “terapia
de desvio de nucleosideos”, somente foi testado com alguns resultados positivos em pacientes
com sindromes similares a de Charlie (mutacao TK2 do DNA mitocondrial), mas nunca houve
qualquer tipo de teste, nem mesmo em ratos, em relacao a sindrome de deplecdo do DNA
mitocondrial, que é mais severa e rara. A partir de entdo, Yates comecou uma campanha de
financiamento coletivo, por meio de um website, com a finalidade de arrecadar fundos para
custear o dispendioso tratamento de seu filho nos Estados Unidos.?

Nesse interim, os médicos responsaveis pelo caso negaram o pedido dos pais para
a realizacao do tratamento nos Estados Unidos, alegando que tal medida seria contraria ao
melhor interesse da crianca, uma vez que se tratava de terapia experimental, sem qualquer
evidéncia de melhoria em situacdes como a descrita, sendo que sequer existiam testes para a
referida sindrome, o que apenas causaria mais sofrimento e dor ao bebé.

Inconformados com a interferéncia no poder familiar e nas decisdes que seriam
privadas, os pais decidiram propor acao judicial para compelir o hospital a permitir a retirada
do bebé e a transferéncia para os Estados Unidos, com a finalidade de efetivar do tratamento.
Convém esclarecer que os médicos do GOSH chegaram a cogitar em realizar o tratamento
experimental no préprio hospital, inclusive submeteram um pedido de autorizacdo para o
comité de ética. Contudo, ao reavaliar a situacdo médica de Charlie, chegaram a conclusédo de
que seu estado de saude estava em uma situagao critica, e que o tratamento ndao produziria
qualquer beneficio. Nesse momento, a sua vida ja estava sendo mantida por aparelhos de
suporte e os médicos indicavam graves danos cerebrais, comprometimento do coracao,
figado e rins, impossibilidade de respirar e de se mover por conta propria, surdez e frequentes
crises epiléticas. Além disso, a deficiéncia muscular havia se desenvolvido ao ponto de nao ser
possivel a sustentacao das palpebras, tornando impossivel a manutencao dos olhos abertos.

Um dia antes de a Alta Corte de Justica de Londres iniciar as oitivas sobre o caso,
o financiamento coletivo conseguiu alcancar a marca inicial de 1,2 milh&es de libras para
custear o tratamento, orcamento que englobava tanto o transporte ambulatério aéreo e os
custos hospitalares. No dia 11 de abril de 2017, o juiz Nicholas Francis concluiu sua sentenca,
autorizando os meédicos do GOSH a desligar os aparelhos de suporte, mantendo apenas os
cuidados paliativos, fundamentando sua decisdao no principio do melhor interesse da crianca
e adotando uma postura contraria aos desejos dos pais. Todo o procedimento foi envolvido
por uma forte carga emocional, tanto nas oitivas das testemunhas e peritos quanto na leitura
da sentenca. Chris Gard e Connie Yates se declararam devastados com a decisdo, dizendo ndo
entender porque foi retirada a Unica chance de sobrevivéncia do filho, além de alegar que os
seus direitos parentais foram dilacerados por estranhos.

3 O website criado pelos pais de Charlie, sob o dominio <www.charliesfight.org>, apresenta, em linhas gerais, o

historico do bebé e as maneiras de realizar as doacdes para custear o tratamento experimental nos Estados
Unidos.
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A comocdo publica com a decisao da Alta Corte de Londres foi grande, contando com
protestos nas ruas, mobilizacdo nas redes sociais, manifestacdes de pessoas publicas, peticao
com mais de cem mil assinaturas pedindo para o Primeiro Ministro intervir no caso, além de
pronunciamentos do Secretario de Justica e de membros do Poder Legislativo.

Em sequéncia, no dia 25 de maio, uma turma composta por trés juizes da Corte de
Apelacao decidiu manter a sentenca da Corte de primeiro grau, entendendo que os aparelhos
de suporte deveriam ser desligados. Inconformados, os pais resolveram recorrer a Suprema
Corte, em busca de reverter a decisdao. Nao obstante, os juizes decidiram rejeitar o pleito
por um novo julgamento, concluindo que eles ja haviam exaurido as possiveis vias legais no
Reino Unido. Na ocasido, os médicos foram ordenados a manter o suporte vital por mais um
tempo, possibilitando o recurso a Corte Europeia de Direitos Humanos. O caso foi tratado
como prioridade de julgamento e a ultima alternativa juridica de reverter o julgamento inicial
foi encerrada no dia 27 de junho de 2017, ocasidao em que a Corte Europeia decidiu rejeitar o
pedido para intervir no caso e confirmou a posicao prévia das cortes britanicas.

Novamente houve grande comogao social perante a decisao da Corte Europeia,
gerando protestos em frente ao Palacio de Buckingham, manifestacdes de personalidades
publicas, como Donald Trump e o Papa Francisco, contrarias ao desfecho juridico do caso,
além da entrega de uma peticao com mais de trezentas mil assinaturas, pedindo aos médicos
que liberassem Charlie para o tratamento nos Estados Unidos.

Em julho o caso ganhou novo félego, com um pedido do hospital para que a Alta Corte
de Londres realizasse novas oitivas, em razdo de novas evidéncias em relacao ao potencial do
tratamento experimental, razao pela qual o juiz Francis pediu aos pais de Charlie que reunissem
todo e qualquer novo indicio sobre a eficacia do tratamento almejado. Os advogados dos pais
afirmaram existir evidéncias encorajadoras dos pesquisadores no hospital do Vaticano, e o
neurologistaamericano viajou para a Inglaterra para encontrar Charlie pessoalmente, recebendo
total acesso aos seus registros medicos. Novos exames foram realizados, inclusive uma nova
ressonancia magnética, que demonstrou que o quadro clinico piorou consideravelmente,
desde o inicio de sua internacao.

No dia 24 de julho, tendo em vista as novas evidéncias sobre a condicdo médica do
bebé, os pais retiraram o pedido para a realizagcao do tratamento experimental nos Estados
Unidos, alegando que o tempo tinha se esgotado em razdo da longa batalha judicial, tornando
a situacao irreversivel. Fora da corte, os pais se pronunciaram dizendo que Charlie, na ocasiao
com onze meses de idade, tinha o potencial de ser um garoto normal e saudavel, se nao fosse
0 impedimento imposto pelo poder judiciario.

Apos o levantamento do pedido, Connie Yates ainda retornou a Alta Corte de Londres
para uma ultima tarefa: convencer o juiz a autorizar que seu filho voltasse para sua casa para
morrer em um ambiente familiar e privado, uma vez que esse pedido também havia sido
negado pelos médicos do GOSH, argumentando que Charlie nao teria os devidos cuidados
especializados, e que isso poderia causar uma morte dolorosa e angustiante. Apds ouvir o
requerimento de Yates, o juiz Nicholas Francis indicou duas alternativas, possiveis em face das
circunstancias apresentadas: o bebé ficaria no hospital ou iria para uma clinica especializada
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em cuidados paliativos (hospice). Tendo em vista as alternativas apresentadas, os pais decidiram
que a melhor solucao seria a transferéncia para a clinica de cuidados paliativos, e a Alta Corte
ordenou a transferéncia do bebé e a manutencao da ventilacao artificial por mais curto periodo
de tempo, antes da retirada definitiva dos aparelhos. No dia 28 de julho de 2017, apos ter sido
transferido para a clinica de cuidados paliativos, foi confirmado o falecimento de Charlie Gard.

A sentenca da Alta Corte de Justica de Londres

O debate ético e juridico em torno do caso Charlie Gard foi originado em razdo da
discordancia entre seus pais e os médicos responsaveis pelo tratamento, conflito que ficou
consolidado no processo movido por Chris Gard e Connie Yates contra o Great Ormond Street
Hospital. A sentenca proferida pelo juiz Nicholas Francis, representando a Alta Corte de Justica
de Londres, publicada no dia 11 de abril de 2017, € um dos mais importantes documentos
sobre o0 caso, uma vez que se trata da primeira manifestacao judicial em relacdo a contenda.
Foi nesse procedimento inaugural que ocorreram as oitivas das testemunhas, dos peritos, dos
pais e dos médicos envolvidos no caso, além de ter sido a decisao mais proxima da situacao
fatica, possibilitando maior contato com as partes envolvidas e o proprio bebé. Assim, a analise
dos fundamentos da sentenca proferida pela Alta Corte de Justica de Londres € indispensavel
para o entendimento do caso, seja por tratar-se de uma fonte primaria, ou por apresentar as
razdes de ambas as partes envolvidas ou, ainda, porque foi confirmada por todas as instancias
superiores.*

O juiz Nicholas Francis inicia a sentenca informando que, no dia 24 de fevereiro de
2017, o hospital levou a corte as seguintes consideracdes e pedidos:

(1) Que Charlie, em razdo da sua menoridade, ndo possui capacidade
para tomar decisbes em relacdo ao seu tratamento médico,

(2) que é licito e nos melhores interesses de Charlie que sua ventilacdo
artificial seja retirada;

(3) que é licito e nos melhores interesses de Charlie que seus médicos
fornecam a ele apenas cuidados paliativos, e

(4) que € licito e nos melhores interesses de Charlie ndo ser submetido
a terapia de nucleosideos, tendo sempre em vista que as medidas e os
tratamentos adotados sdo os mais compativeis com a manutencdo da
dignidade de Charlie.®

4 Por se tratar de um tépico de analise documental, todas as informacdes foram retiradas diretamente da sentenca.

Evitou-se, portanto, a referéncia excessiva a fonte primaria, com excecado das citacdes diretas.

ENGLAND. High Court of Justice. Family Division. Mr. Justice Francis. Applicant: Great Ormond Street Hospital.
Respondents: Constance Yates, Chris Gard and Charles Gard. Royal Courts of Justice. 11th April 2017, p. 6.
Tradugdo nossa. No original: “(1)That Charlie, by reason of his minority, lacks capacity to make decisions regarding
his medical treatment; (2)that it is lawful, and in Charlie’s best interests, for artificial ventilation to be withdrawn;
(3)that it is lawful, and in Charlie's best interests, for his treating clinicians to provide him with palliative care only;
and (4)thatitis lawful, and in Charlie’s best interests, not to undergo nucleoside therapy provided always that the
measures and treatments adopted are the most compatible with maintaining Charlie’s dignity”.
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Em sequida, o juiz reconheceu a incapacidade de Charlie para a tomada de decisdes e
a discordancia dos pais em relacdo aos pedidos do hospital.

Passando para a secao procedimental, topico em que foram analisadas as questdes
formais do processo, ficou estabelecido que este chegou a corte no dia 3 de marco de 2017
e que as oitivas seriam realizadas no dia 3 de abril. Também foi nomeado um guardido para
Charlie — uma espécie de curador especial, para cuidar dos interesses do menor no curso do
processo. De mais a mais, ficou determinado que deveriam ser oferecidos todos os cuidados e
tratamentos ao bebé durante o julgamento da acao, com a finalidade de manter a sua dignidade.

Apo6s a anadlise dessas questdes preliminares, foram apreciadas matérias de direito.
Inicialmente, evidenciou o juiz que sua decisao seria tomada em uma perspectiva objetiva,
analisando os principios de direito aplicaveis ao caso — nuncaemuma otica pessoal. Reconheceu
que muitas pessoas poderiam perguntar o motivo de o Poder Judiciario se envolver nesse tipo
de questao, interferindo em uma decisao que somente caberia aos pais, no ambito privado,
exercendo seus direitos parentais. Nao obstante tais indagacdes, explicou que a Corte de
Justica tem o poder de controle fundado no principio do melhor interesse da crianca. Em
sintese, sempre que poderes decorrentes do exercicio da parentalidade ofenderem o referido
principio, o Judiciario teria o dever de intervir. A partir desse momento, foram analisados
diversos precedentes sobre o principio do melhor interesse da crianca em casos semelhantes.

No caso Wyatt vs. Portsmouth NHS Trust (2000), a Corte de Apelacao estabeleceu o
marco intelectual para decisdes em casos semelhantes ao de Charlie Gard. Em importante
trecho do precedente referenciado, ficou determinado o seguinte:

Ojuiz deve decidir o que é no melhor interesse da crianca. Ao tomar essa
decisdo, o bem-estar da crian¢a € primordial, e o juiz deve olhar para
a questado do ponto de vista do paciente. Ha uma forte presuncdo em
favor de um curso de acdo que va prolongar a vida, mas essa presuncao
ndo éirrefutavel. O termo “melhor interesse” engloba questées méedicas,
emocionais e todas as outras referentes ao bem-estar. A corte deve
conduzir um exercicio de balanceamento no qual todos os fatores
relevantes sdo sopesados |...].°6

O caso NHS Trust vs. MB (2006) também é referente a um conflito entre os médicos e
0s pais sobre a manutencao do tratamento do filho incapaz. Argumentou-se na decisao que
o julgamento deve ser sempre objetivo, com base exclusiva nos preceitos legais, observando
0os melhores interesses da crianca — o que englobaria consideracdes meédicas, emocionais,
sensoriais (prazer, dor e sofrimento) e instintivas. Novamente foi citada a presuncdo em favor
da manutencao da vida, fundamentada na santidade da vida humana, mas essa presuncao

6 ENGLAND. High Court of Justice. Family Division. Mr. Justice Francis. Applicant: Great Ormond Street Hospital.
Respondents: Constance Yates, Chris Gard and Charles Gard. Royal Courts of Justice. 11th April 2017, p. 8.
Tradugdo nossa. No original: “The judge must decide what is in the child’s best interests. In making that decision,
the welfare of the child is paramount, and the judge must look at the question from the assumed point of view
of the patient. There is a strong presumption in favour of a course of action which will prolong life, but that
presumption is not irrebuttable. The term ‘best interests’ encompasses medical, emotional, and all other welfare
issues. The court must conduct a balancing exercise in which all the relevant factors are weighed.”
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nao seria absoluta, principalmente em razao da qualidade de vida envolvida. Dessa maneira,
concluiu-se que em determinados casos nao sera do melhor interesse da crianca a submissao a
um tratamento que apenas cause sofrimento e nao acarrete nenhum beneficio comensuravel.
Com fundamentos semelhantes, ainda foi citado um precedente da Suprema Corte — Aintree
University Hospital NHS Foundation Trust vs. James (2013) — referente ao caso de um paciente
em estado vegetativo em que foi pedida suspensao de hidratacao e nutricao artificiais. A decisao
foi fundamentada no melhor interesse do paciente, em sentido amplo.

Determinado o preceito legal que deveria direcionar o julgamento, o juiz Nicholas
Francis passou a investigar o pano de fundo referente ao caso, especialmente a situacdo de
saude de Charlie. E narrado que o bebé nasceu no dia 4 de agosto de 2016, aparentemente
saudavel, mas depois de algumas semanas ficou constatado que nao conseguia levantar a
cabeca, sustentar-se e ganhar peso de maneira adequada. Nesse momento foram realizados
varios exames, inclusive uma ressonancia magnética, sendo colocada uma sonda nasogastrica
para alimentacdao. Em 11 de outubro, Charlie apresentou quadro de letargia e problemas
respiratorios. O juiz também fez questdo de evidenciar o cuidado e a dedicacao dos pais desde
o momento inicial, com acompanhamento e suporte ao filho em todos os momentos. Os pais
afirmaram entender e aceitar que a situacao do filho, na maneira em que se encontrava, nao
comportava a manutencao, mas levantaram a possibilidade de um tratamento experimental.

Muito se afirmou sobre a situacdo médica de Charlie Gard, mas é importante avaliar as
impressdes e os diagnosticos dos médicos que estavam com ele desde o inicio, acompanhando
0 seu quadro clinico. Ojuiz Francis ouviu todos os médicos envolvidos, além de peritos externos,
sempre com o cuidado de manter o anonimato para protegé-los de eventuais ameacas e danos
externos. A principal testemunha a favor do hospital foi a “Professora A", uma das grandes
especialistas mundiais em doencas mitocondriais.” Explica a professora que Charlie sofria de
uma rara doenca hereditaria mitocondrial, denominada de sindrome encefalomiopatica de
deplecdao do DNA mitocondrial, causada por mutacdes nos genes bialélicos RRM2B, presentes
em ambos 0s genitores. A consequéncia dessa sindrome € a perda de grande quantidade de
DNA mitocondrial nos tecidos do corpo. De maneira didatica, explica que as mitocondrias
funcionam como as estacdes de energia em praticamente toda célula humana, criando energia
por meio de alimentos e oxigénio. Essa energia fornecida pelas mitocdndrias € necessaria para
todas as reacdes bioquimicas ocorridas no corpo humano e sua falta leva a disfuncao de varios
sistemas de 6rgaos. No caso de Charlie, seu cérebro, musculos e capacidade respiratoria foram
severamente afetados; seu coracdo, figado e rins também foram afetados de maneira menos
grave; além da surdez e das frequentes convulsGes e crises epiléticas. Consequentemente,
Charlie apresentava um enfraquecimento progressivo dos musculos e ndo podia mover seus
bracos e pernas.

Também foiouvido 0 “Dr. B, médico especializado em pediatria e cuidados neonatais no
Great Ormond Street Hospital, desde 2004. Segqundo o médico, os principais sintomas de Charlie
eram: a) progressiva incapacidade respiratoria, sem respiracdao espontanea, sendo mantido

7 A professora escreveu mais de 140 artigos cientificos e capitulos de livro sobre doencas mitocondriais, além de

contar com mais 25 anos de experiéncia e reconhecimento internacional.
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vivo por meio de ventilagdo artificial; b) hipotonia/miopatia, representando um progressivo
enfraguecimento muscular, 0 que ocasionou problemas respiratorios e a impossibilidade de
mover os bragos, pernas, dedos, além de ndo conseguir abrir os olhos de maneira consciente, o
que poderia acarretar uma incapacidade de enxergar; c) encefalopatia, que ndo significa morte
cerebral, mas auséncia de sinais normais de atividade cerebrais como responsividade, interacao
ou choro; d) perda sensorial da audicdo; e) indices de lactato persistentemente elevados, o que
foi fundamental para o diagnostico da sindrome. O “Dr. B" afirmou que, em dezembro de 2016,
0 bebé passou a sofrer com frequentes e graves convulsdes, o que levou a equipe médica a
entender que sua qualidade de vida era muito baixa e que nao seria do seu melhor interesse
a submissdo ao tratamento experimental. O comité de ética do hospital também advertiu os
meédicos, indicando a nao realizacdo de traqueostomia, se fosse necessario.

Outros médicos especialistas foram ouvidos, tanto internos do GOSH quanto
externos, inclusive de outras nacionalidades, e todos apresentaram diagnosticos e conclusdes
semelhantes, em relacao ao estado de saude de Charlie e a impossibilidade de recuperacdo
para uma vida digna.

Apos apresentar asituacao médica de Charlie, a sentenca passou a explorar o tratamento
experimental pretendido pelos pais, oferecido por um meédico americano e professor da
Universidade de Columbia, denominado na sentenca como “Dr. |I”. O tratamento é conhecido
como terapia de nucleosideos, tendo sido testado apenas para uma modalidade menos severa
de mutacao do DNA mitocondrial, denominada de mutagdo TK2, com alguns resultados
positivos. Esse tipo de mutacao, ndo obstante apresentar como consequéncia a miopatia, ndo
atinge o cérebro, o que torna a situacao distinta daquela manifestada por Charlie, denominada
de mutacdo RRM2B. A diferenca no tratamento das duas espécies de mutacdes ocorre em
razdo da necessidade da terapia de nucleosideos transpor a barreira sangue/cérebro, para
conseqguir afetar as células cerebrais da mesma maneira que afeta as demais células corporais.

Em uma primeira correspondéncia eletrénica, o “Dr. I” confirmou que o tratamento
ainda nao havia sido experimentado em ratos ou seres humanos com a mutacao de Charlie.
Contudo, hipoteticamente entendeu que poderia trazer beneficios. E relatado que, em
conversa particular entre a “Professora A" e o "Dr. I", este concordou que seria improvavel que
o tratamento melhorasse a situagcao neuroldgica do bebé. Em sequéncia, houve uma conversa
oficial em que foram realizadas quatro perguntas centrais ao “Dr. I”:

Pergunta 1. Qual é a evidéncia que esse tratamento poderia ajudar?
Resposta do “Dr. I": Ndo ha nenhuma evidéncia direta, mas ha uma base
cientifico-teorica para dizer que poderia ajudar.

Pergunta 2: Poderiam os medicamentos causar intoxicagdo?

Resposta do “Dr. I A unica intoxica¢do vista € relacionada com diarreia.
Pergunta 3: Como os medicamentos ndo passam pela barreira sangue/
cérebro, ha alguma possibilidade de eficacia em uma crianca com
epilepsia encefalopatica?

Resposta do “Dr. I: Isso ja foi anteriormente sugerido em uma
pesquisa publicada, mas ha evidéncias tedricas e anedoticas de que os
medicamentos poderiam, de fato, passar por essa barreira e, entdo, ter
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efeitos no cérebro. Particularmente, pacientes com a mutacao TK2 que
foram tratados ndo desenvolveram convulsées ou encefalopatias como
aqueles que nao foram tratados.

Pergunta 4: Se nos embarcdassemos em uma tentativa clinica, por quanto
tempo vocé sugere e quais as medidas de resultado?

Resposta do “Dr. I": Uma tentativa de trés meses deve ser suficiente, e
uma série de medidas de resultado sugeridas.®

Ainda em relacado ao tratamento experimental, foi realizada uma conferéncia telefénica
entre os diversos méedicos e professores envolvidos no caso, além do proprio “Dr. I, quando
foi novamente afirmado que o tratamento poderia, hipoteticamente, trazer beneficios para
Charlie, mas seria indispensavel uma nova ressonancia magnética para analise. Assim que esta
foi realizada, foi demonstrado que nao havia danos estruturais no cérebro, razao pela qual
a “Professora A" enviou um requerimento ao Comité de Etica pedindo a autorizacdo para o
tratamento experimental, em 9 de janeiro de 2017. Acontece que Charlie passou por um grave
episodio de convulsdes intermitentes entre os dias 9 e 27 de janeiro, o que levou a equipe
médica responsavel a desistir da terapia de nucleosideos, entendendo que seria um tratamento
futil em termos clinicos, que apenas prolongaria o sofrimento do bebé.

Aliada a falta de evidéncias sobre a terapia de nucleosideos, a situacdo meédica de
Charlie vinha se deteriorando rapidamente, principalmente em razdo do enfraguecimento
dos musculos e das frequentes e severas crises epiléticas, o que levou a equipe médica a
entender que nao havia mais tratamentos disponiveis para melhorar a sua situacao, e que a
melhor alternativa seria permitir que ele pudesse morrer em paz e com dignidade. E importante
mencionar que os pais tiveram a oportunidade de indicar um especialista externo para avaliar a
situacao do filho, mas seu parecer foi no mesmo sentido da equipe médica do GOSH.

Tendo em vista todo o panorama meédico contrario ao tratamento experimental, o “Dr.
I” foi o unico a defender possiveis beneficios na realizacdo da terapia de nucleosideos, de
modo que o juiz Francis realizou uma analise pormenorizada de seus argumentos. Apesar de
nao ter encontrado Charlie pessoalmente até o momento da sentenca, seu registro medico foi
compartilhado com o médico americano, para que fosse possivel uma analise mais factivel e
correta. E relatado que o “Dr. I” ja realizou diversos experimentos em ratos e tratou de dezessete
pacientes portadores da mutacdo TK2 em conjunto com sua equipe, situada em diversos locais
do mundo. Em relacdo aos seus pacientes, afirmou que todos continuam vivos e prosseguem
o tratamento, sendo que treze obtiveram um aumento da massa muscular, inclusive com um
deles caminhando 320 metros depois de quatro anos de tratamento. Todavia, em relacao a

8 ENGLAND. High Court of Justice. Family Division. Mr. Justice Francis. Applicant: Great Ormond Street Hospital.
Respondents: Constance Yates, Chris Gard and Charles Gard. Royal Courts of Justice. 11th April 2017, p. 17-18.
Tradugdo nossa. No original: Question 1: “What is the evidence that this treatment might help?” Dr. I's response:
“There is no direct evidence, but there is a theoretical scientific basis for saying it could.” Question 2: “Could
the drugs cause toxicity?” Dr. I's response: “The only toxicity seen is dose related diarrhoea”. Question 3: “As
the drugs do not cross the blood/brain barrier, is there any possibility of efficacy in a child with an epileptic
encephalopathy?” Dr. I's response: “This had been previously suggested in published research, but there is
theoretical and anecdotal evidence that the drugs could in fact cross this barrier and, therefore, have effect on the
brain. In particular, TK2 patients who have been treated have not developed seizures or encephalopathy’s as had
those who were not treated.” Question 4: “If we were to embark on a clinical trial, how long would you suggest
and what outcome measures?” Dr. I's response: “A three month trial should be sufficient and a range of outcome
measures suggested.”
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mutacdo de Charlie (RRM2B), reiterou que ndo poderia prever resultados, uma vez que ndo
possuia informacdes acerca do caso especifico da mutacdo RRM2B, além de nao ter realizado
experimentos, mas alegou razdes cientificas para acreditar que poderia trazer beneficios para
pacientes com essa mutacdo mais severa.

Apos ver os novos exames de Charlie, o “Dr. I” reconheceu a gravidade da situagao:
“posso entender a opinidao de que ele esta tao severamente afetado pela encefalopatia que
toda tentativa de terapia seria futil. Eu concordo que seria muito improvavel que ele melhore
com qualquer terapia. E improvavel”.? De mais a mais, afirmou que a terapia de nucleosideos
nao estaria apta a reverter danos estruturais no cérebro, e que seria mais provavel conseguir
superar a barreira sangue/cérebro em bebés recém-nascidos. De toda forma, o “Dr. |” defendeu
que seria possivel, em termos tedricos, que a terapia ocasionasse melhoras e que estava
disposto a prosseguir com o tratamento. Quando perguntado sobre os possiveis beneficios de
seu tratamento, o “Dr. I” respondeu que poderia haver uma melhora da fraqueza e que alguns
pacientes recuperaram sua forca. Ainda, quatro de oito pacientes conseguiram reduzir o tempo
na ventilagao artificial, mas ndo houve relatos de melhorias no funcionamento do cérebro.

Uma questdo de importancia fundamental que foi tratada de maneira periférica na
sentenca do juiz Nicholas Francis foi a existéncia de dor e sofrimento para Charlie. Segundo
relatado, era impossivel afirmar com certeza se Charlie sentia ou nao dor. Os pais afirmaram que
o filho respondia a certos tipos de atividades, como cdcegas nos pés. Em uma visao cientifica,
a “Professora A" argumentou que, embora ndo fosse possivel demonstrar, era provavel que o
bebé sentisse dor e sofrimento, ja que era submetido a tratamentos invasivos que causam esse
tipo de reacdo em outras pessoas. Ainda, entendeu a professora que caso Charlie ndo tivesse
capacidade de sentir, seria apenas uma confirmacao da gravidade dos danos em seu cérebro.
Essa também foi a opiniao da equipe médica envolvida no tratamento, no sentido de que era
provavel sua sensibilidade a dor, mas nao era possivel sua comprovagao.

Outro ponto que foi salientado em algumas passagens na sentenca é que a questdo
sobre o caso Charlie Gard nunca foi relacionada com o valor econédmico do tratamento
experimental, mas sempre pautada no principio do melhor interesse da crianca. Tanto ¢é
assim, que os pais conseguiram alcancar a meta de 1,2 milhdes de libras, por intermédio do
financiamento coletivo, antes da sentenca.

Ao final, como mencionado anteriormente, levando em consideracao todos os pontos
analisados na sentenca, tanto a posi¢cao do curador especial designado para o caso quanto a
decisao do juiz Nicholas Francis foi no sentido de que seria no melhor interesse de Charlie que
0s seus aparelhos fossem desligados, mantendo apenas os cuidados paliativos.

° ENGLAND. High Court of Justice. Family Division. Mr. Justice Francis. Applicant: Great Ormond Street Hospital.
Respondents: Constance Yates, Chris Gard and Charles Gard. Royal Courts of Justice. 11th April 2017, p. 22.
Tradugdo nossa. No original: ‘I can understand the opinion that he is so severely affected by encephalopathy that
any attempt at therapy would be futile. | agree that it is very unlikely that he will improve with that therapy. It is
unlikely.”
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A singularidade do caso retratado

O caso Charlie Gard apresenta contornos singulares, em comparagdo com outras
situacdes de terminalidade da vida. Desse modo, serdo apresentados outros trés casos que
também tiveram forte repercussdo na esfera publica, levantando calorosos debates éticos e
juridicos, com a finalidade de identificar suas semelhancas e diferencas.

Em 1992, a italiana Eluana Englaro sofreu um acidente de transito que conduziu a um
estado comatoso profundo, sem qualquer possibilidade de contato com o ambiente exterior.
A manutencdo de sua vida somente era possivel em razdo de sua capacidade espontanea
de respirar, bem como em decorréncia da conservacdo das funcdes cardiovasculares,
gastrintestinais e renais. Nao havia, portanto, qualquer possibilidade de manifestar sua vontade,
nem demonstrava ter capacidades cognitivas e emotivas, de tal sorte que nao participava de
experiéncias no mundo da vida. Sua sobrevivéncia fisica era assegurada por alimentacao e
hidratacao artificiais, administradas por uma sonda (Sa e Moureira, 2016, p. 167).

Um longo processo judicial foi capitaneado por Beppino Englaro, pai e tutor de Eluana,
com a finalidade de obter uma autorizacao para interromper a alimentacao da filha. Entre 1999
€ 2006, o processo tramitou por diversos tribunais e instancias, mas a autorizacdo somente veio
com uma decisdo da Suprema Corte de Cassacao, que considerou o fato de Eluana Englaro
permanecer em estado vegetativo ha mais de quinze anos, sem capacidade de relacionamento
com o mundo exterior, sendo mantida viva exclusivamente por meio de aparelhos. Ainda, ficou
estabelecido que um juiz poderia autorizar a interrupcao da manutencao artificial da vida, por
intermédio de um procedimento em contraditério entre o tutor e o curador especial, quando
estivessem presentes os seguintes requisitos: a) condicao do estado vegetativo sob rigorosa
avaliacao clinica, irreversivel e sem nenhuma possibilidade de recuperacao da consciéncia; b)
prova clara, inequivoca e convincente da sua vontade, fundamentada em suas declaracdes
anteriores, personalidade, estilo de vida e crencas, de tal modo que a decisao corresponda a
sua maneira de compreender a propria ideia de dignidade humana, antes de cair em um estado
de inconsciéncia (ldem, p. 168-173).

Em 25 de fevereiro de 1990, Terri Schiavo sofreu uma parada cardiaca em seu
apartamento, ocasionando uma lesdo no cortex cerebral, em decorréncia da falta de oxigénio.
Com 26 anos de idade, passaria 0s proximos quinze em estado vegetativo. O caso foi
amplamente divulgado pela midia e, sequndo os médicos, “esse tipo de lesao ¢ irrecuperavel,
embora a vida bioldgica possa se prolongar por muitos anos”. Em virtude de sua incapacidade,
seu marido foi nomeado guardido de seus interesses. Michael Schiavo iniciou entdo uma longa
batalha judicial, requerendo a retirada da sonda de alimentacao e hidratagcdo, ao passo que os
pais defendiam a manutencao dos mecanismos para salvaguardar a vida da filha (Idem, p. 174).

Terri Schiavo nao havia deixado nenhuma diretiva antecipada de vontade — conjunto
de documentos previstos na legislacdo americana para utilizacao em casos de impossibilidade
de manifestacdo de vontade. Michael argumentava que sua esposa nao gostaria de ser mantida
viva por meio de maquinas se sua chance de recuperacao fosse quase nula. Seus pais, por outro
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lado, argumentavam que Terri era catolica praticante e que nao violaria os ensinamentos da
igreja. Dessa maneira, coube ao Juiz George Greer realizar um julgamento com a finalidade de
estabelecer a extensdo dos danos neuroldgicos, bem como determinar quais seriam os desejos
de Terri Schiavo, caso estivesse em condi¢cdes de se comunicar. O julgamento foi realizado no
ano de 2000 e contou com a participacao de dezoito testemunhas, dois médicos e varios
membros da familia. Ao final ficou sedimentado que a situacdo era de um estado vegetativo
permanente, sem possibilidade de recuperacdao da consciéncia e comunicacao. Também se
entendeu que os depoimentos das testemunhas foram essenciais, ja que atestaram a existéncia
de declaracBes de Terri em vida, no sentido de nao querer viver em situagdes como aquela.
Finalmente, no ano de 2005 a sonda de alimentacdo foi retirada e Terri faleceu por inanicao e
desidratacdo depois de treze dias. (Perry, Churchill e Kirshner, 2005, p. 744-748).

O caso de Hannah Jones foi noticiado por diversos meios de comunicacao em 2008.
A garota, na ocasido com 13 anos de idade, enfrentava um raro tipo cancer: leucemia mieloide
aguda. Em razao da forte medicacdo que tomava, além do invasivo tratamento para controlar
a doenca, Hannah foi acometida por um sério problema no coracao. Apods o implante de
um marca-passo, o transplante se tornou um caminho inevitavel. O principal beneficio do
transplante de coracdo seria o prolongamento de sua vida, acompanhado por uma carga de
medicamentos pos-cirurgicos e, provavelmente, um novo transplante alguns anos depois.
Apds conversar com a equipe médica sobre seu estado de saude, Hannah Jones manifestou
sua vontade de retornar para casa e morrer com dignidade. Os pais concordaram com a
decisao e o hospital chegou a cogitar a propositura de uma acao judicial para contestar o ato,
pois tratava-se de uma crianca. Nao obstante, apds enviar uma assistente judicial para avaliar o
grau de consciéncia da decisao, chegou-se a conclusao de que ela tinha competéncia e estava
certa do caminho escolhido (Sa e Moureira, 2016, p. 162-163).

Partindo dos exemplos relatados, € possivel identificar uma linha argumentativa central
para a solucao desses casos complexos e limitrofes: a busca pela efetivacao da autobiografia de
cada pessoa. Nos casos de Eluana Englaro e Terri Schiavo, apesar de estarem em uma situacao
de inconsciéncia e impossibilidade de manifestacao de vontade, as decisdes foram tomadas
com fundamento na narrativa construida até aquele momento. Ora, se nao é possivel que a
propria pessoa escreva sua narrativa, decidindo os rumos de sua historia, cabe ao juiz buscar
a reconstrucado judicial da vontade, partindo de depoimentos, documentos como as diretivas
antecipadas de vontade e quaisquer outros meios. Afinal, a pessoalidade também pode ser
afirmada e construida por meio de terceiros, como aponta Marya Schechtman (2014, p. 104,
traducdo nossa):

Primeiro, o reconhecimento da narrativa de alguém por outros é uma
caracteristica essencial da identidade de adultos, uma identidade
constituida por uma narrativa ndo € apenas a historia que vocé conta
sobre vocé mesmo, mas também a historia que outros contam sobre
vocé. Segundo, aqueles sem meios para narrar suas proprias vidas (e.g.
bebés e seres com déficits cognitivos) podem ser dados uma identidade
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através de narrativas criadas por outros.*°

Por outro lado, no caso de Hannah Jones, havia consciéncia, vontade e autonomia -
ainda que nao de maneira completa. Em termos juridico, uma garota de 13 anos de idade ¢é
juridicamente incapaz, 0 que tornaria sua vontade irrelevante para a solucao do caso. Apesar
dessa restricao, buscou-se sua efetiva participacdo na construcdo da decisdo a ser tomada,
apropriando-se do conceito de competéncia, mais adequado a tomada de decisbes médicas
e existenciais, 0 que tornou possivel a afirmacao de sua pessoalidade e de seus direitos de
personalidade.

A situacdo de Charlie Gard ¢ singular, pois ndao havia qualquer narrativa prévia a ser
utilizada como parametro para a decisao, de forma a assegurar sua pessoalidade com base em
uma autonomia anteriormente manifestada. Desse modo, o recurso a reconstrucao judicial da
vontade seria impossivel, haja vista a auséncia de vontade. Também nao havia a possibilidade
de desenvolvimento de uma narrativa futura, conforme depreende-se do quadro clinico
apresentado, o que impediria a utilizacao do critério da preservacdo da autonomia futura para
Charlie escolher por si proprio o caminho para a afirmacédo de sua pessoalidade. Por essas
razdes, o fundamento em busca da solugcdo correta deve ser diferente dos mencionados.
Como nao é possivel a autodeterminacdo, os pontos que devem ser analisados dizem respeito
a quem tem o direito de decidir o que fazer e quais sao os limites dessa decisao.

Apontamentos juridicos

Partindo da perspectiva juridica, diversos enfoques poderiam ser utilizados para
o estudo do caso Charlie Gard, todavia optou-se por tratar de temas mais amplos e gerais,
evitando a analise minuciosa das regras especificas sobre o direito das familias, ou mesmo
legislagBes sobre a infancia e a adolescéncia. Desse modo, serdo apreciadas as tensdes e as
colisdes entre os principios da dignidade da pessoa humana e da inviolabilidade da vida, bem
como entre o principio do melhor interesse da crianca e a autoridade parental. A escolha
se deu em razao de serem 0s principais argumentos juridicos relacionados ao caso, além de
serem fundamentos aplicaveis aos sistemas de Common Law, como a Inglaterra, e Civil Law,
como o Brasil — o que possibilita uma contribuicdo ampla sobre a tematica em analise. De mais
a mais, conforme se depreende da analise da decisdo do Alta Corte de Justica de Londres, todo
O processo argumentativo foi formado em torno do principio do melhor interesse da crianga,
0 que indica a importancia de compreensao de seus principais contornos.

A dignidade da pessoa humana, conceito ha muitos séculos debatido na filosofia,
foi erigida a categoria de principio juridico por diversas constituicdes. No caso do Brasil, foi

10 No original: “First, the recognition of one’s narrative by others is an essential feature of identity for mature adults;
an identity-constituting narrative is not just a story you have about yourself but also the stories others tell about
you. Second, those without the wherewithal to narrate their own lives (e.g., infants and those with cognitive
deficits) can be given an identity through narratives created by others.”
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positivada como fundamento da Republica Federativa do Brasil pela Constituicdo da Republica
de 1988.1* Sobre essa expressdo, precisa € a licdo de Jodo Baptista Villela (2009, p. 561):

Dignidade da pessoa humana: poucas expressbes terdo, ao mesmo
tempo, tanta forca no que dizem e tanta fatuidade no que escondem.
E por ela que se designa a alma do projeto humano. Com dignidade
da pessoa humana queremos traduzir a intangibilidade de cada um
dos individuos que participam do ser homem. Para além de todas as
circunstancias de tempo e de lugar. Da cultura. Dos atributos étnicos.
Do sexo. Da idade. Da satide, do vicio e da virtude. E a ela que nos
reportamos para condenar a tortura, as penas infamantes, o abandono,
o &dio, o desprezo, o horror e a guerra. E ela que nos move a assistir os
enfermos e os desabrigados. Acolher os oprimidos e alimentar os que
tém fome.

Entende-se, todavia, que justamente em virtude da grande amplitude e importancia
dessa expressao, houve um processo de banalizacao, em sua utilizacdo. Sobre esse aspecto,
José de Oliveira Ascensdo (2013, p. 10, grifos no original) afirma que “ha alguma coisa que nao
esta certa na invocacao da dignidade da pessoa. Porque se ha que serve para tudo, entdo nao
serve para nada. Acaba por se transformar em uma férmula vazia“. No mesmo sentido, Villela
(2009, p. 562, grifos no original): “Dignidade da pessoa humana acabou por ganhar, assim, a
propriedade de servir a tudo. [...] Empobreceu-se. Esvaziou-se. Tornou-se um tropo oratoério
que tende a flacidez absoluta”.

Tendo em vista tais consideracdes, qual seria uma proposta mais adequada da
dignidade da pessoa humana no paradigma do Estado Democratico de Direito? Entende-se
que em uma sociedade cada vez mais plural e complexa, a caracterizagao desse conceito nao
pode caminhar rumo a algo absoluto, aprioristico ou metafisico. Ndo cabe ao Estado impor
um unico substrato axiolégico a esse conceito, que deve, necessariamente, permanecer em
aberto, sendo passivel de construcao e reconstrucdo em cada caso concreto. Seria correto
afirmar que o principio da dignidade da pessoa humana sempre impde a preservacao absoluta
da vida?

Para responder ao referido questionamento, deve-se trazer a baila o principio da
inviolabilidade da vida humana, também previsto em diversos ordenamentos, como um direito
fundamental.’® Importante iniciar a reflexdo estabelecendo que o conceito de vida ndo possui
um unico sentido, como se pode pensar inicialmente. A vida nao se perfaz apenas em seu
carater biologico, sendo composta por um emaranhado de dimensdes distintas que nao
podem ser reduzidas a um uUnico elemento: consciéncia, narratividade, moralidade, aspectos

1 Art. 1°. A Republica Federativa do Brasil, formada pela unido indissoltvel dos Estados e Municipios e do Distrito

Federal, constitui-se em Estado Democratico de Direito e tem como fundamentos: [...] Il — a dignidade da pessoa
humana. BRASIL. Constituicdo da Republica Federativa do Brasil (1988). Disponivel em: <https://goo.gl/fVDYzN>.
Acesso em 26 de agosto de 2017.

Art. 52 Todos sdo iguais perante a lei, sem distincdo de qualquer natureza, garantindo-se aos brasileiros e
aos estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, igualdade, a seguranca e a
propriedade, nos seguintes termos. Brasil. Constituicdo da Republica Federativa do Brasil (1988). Disponivel em:
<https://goo.gl/fVDYzN>. Acesso em 26/08/2017.
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biologicos e sensoriais. Assim, o0 antdnimo de vida nem sempre sera morte, podendo esta ser
sua mais completa afirmacao.

Nessa perspectiva, os conceitos de eutanasia e distanasia podem oferecer uma
pertinente contribuicdo, por se tratarem de conceitos desenvolvidos na filosofia que possuem
grande utilidade na solucao de questdes envolvendo a ética pratica, em especial na seara
meédica. O termo eutanasia deriva da juncao dos termos gregos eu e thanatos, e pode ser
traduzido como boa morte. Somente no século XVII, com o filésofo inglés Francis Bacon, o
termo passa a ter a conotacao atual, relacionada ao ato de por fim a vida da pessoa enferma.
Dessa sorte, somente se falaria em eutanasia em casos de pessoas para as quais nao existam
esperancgas de vida em forma digna. A partir de entdo, eutanasia passa a ser entendida como a
acao médica que visa abreviar a vida de pessoas que se encontram em grave sofrimento e sem
perspectiva de melhora da doenca, desde que com seu consentimento. Distanasia é o oposto
da eutanasia. Enquanto nesta ha o encurtamento da vida, naquela ha seu prolongamento, na
maior medida do possivel, ainda que se trate de um tratamento futil e doloroso, combatendo
a morte a todo e qualquer custo. (Sa e Naves, 2015).

A partir do exposto até o momento, e possivel sintetizar o argumento da seguinte
maneira: tanto a dignidade da pessoa humana quanto a inviolabilidade do direito a vida nao
podem mais ser tratadas como conceitos absolutos, impondo uma aplicacdo da maneira tudo
ou nada. Entende-se que tais conceitos devem ser enquadrados no modelo dos principios
juridicos, essa conclusao é inafastavel, uma vez que sao modelos normativos que apenas
apontam para uma direcao, possuindo uma aplicacao prima facie (Dworkin, 2002). Certamente
existem limitacdes aos principios juridicos, alguns contornos indispensaveis ou até molduras
dentro das quais os principios podem ser concretizados — seja a lei, os precedentes, as
circunstancias faticas e assim por diante. O que nao é possivel aceitar € um enclausuramento
semantico e normativo na aplicagao dos referidos principios.

No caso em estudo ha uma presuncao de que a dignidade de Charlie seria concretizada
namanutencao de suavida bioldgica, principalmente emrazao de ser umbebé sem possibilidade
de narrativa propria, sendo necessario preservar, na maior medida do possivel, sua autonomia
futura — ponto trabalhado nos precedentes elencados pelo juiz Francis. Contudo, nao se trata
de uma presuncao absoluta, podendo ser afastada quando a manutencao da vida bioldgica
se contrap6s ao principio do melhor interesse da crianca. Nesse momento, sao evidenciadas
duas importantes questdes: o que € o melhor interesse da crianca? Quem deve decidir sobre
o melhor interesse da crianca?

O principio do melhor interesse da crianca tem origem na Inglaterra, no Instituto
do parens patriae, consistindo em prerrogativa da Coroa a protecdo de pessoas incapazes,
principalmente voltada para aspectos patrimoniais. No direito norte-americano, a utilizacdo do
referido principio para a resolucao de casos envolvendo criancas foi se tornando mais difundida
e consistente, até passar a ser o principal critério a ser considerado para qualquer decisao judicial
envolvendo criangas e adolescentes (Vieira, 2016, p. 65). Apesar dessas primevas referéncias
historicas, o grande marco internacional para a positivacdo do principio foi a Convencao sobre
os Direitos da Crianca, documento que entrou em vigor internacional em 02 de setembro de
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1990, com um grande numero de paises signatarios, tendo sido ratificado pelo Brasil em 24 de
setembro de 1990. Em seu art. 32 fica estabelecido que “todas as acdes relativas as criancas,
levadas a efeito por instituicdes publicas ou privadas de bem-estar social, tribunais, autoridades
administrativas ou orgaos legislativos, devem considerar, primordialmente, o interesse maior
da crianca”*®

Assim, o melhor interesse da crianca € uma clausula geral que apresenta expressiva
abstracdo e indeterminacao em seus contornos dogmaticos. A identificacdo das condutas
devidas a cada crianca somente podera ser determinada caso a caso, de modo a efetivar seu
bem-estar na situacao fatica. Contudo, apesar de toda a fluidez normativa, € necessario delimitar
uma estrutura minima para a aplicagao desse principio, sob a pena de se tornar um mero
recurso oratorio que a tudo serve. Assim, entende-se que a garantia dos direitos fundamentais
da crianca deve ser o norte metodologico na aplicacao do principio do melhor interesse da
crianca, devendo ser efetivado o direito a uma vida digna, a saude, a integridade corporal,
intimidade, privacidade e tantos outros que deverdo ser conformados no caso concreto (Vieira,
2016, p. 68).

Esse debate conduz a resposta do outro questionamento, referente a quem deve
decidir sobre o melhor interesse da crianca. Em principio, os pais sao as pessoas com o poder
de tomada de decisdes em prol dos filhos menores de idade, uma vez que possuem os poderes
decorrentes da autoridade parental, podendo esta ser entendida como “a autoridade juridica
dos pais sobre os filhos menores no propdsito de preservagao e promogao dos interesses
destes” (Almeida e Rodrigues Jr., 2012, p. 447). Assim, as possibilidades de atuar e de decidir
decorrentes da autoridade parental sao muito amplas, e essa amplitude justifica-se para
viabilizar a criacao, a educacao e a protecao dos filhos menores. Nao obstante, por mais que
se entenda que os pais devam ter liberdade para tomar as decisdes para os filhos, nao se trata
de um direito absoluto, mas do exercicio de um munus, o que importa afirmar que este visa a
realizar os interesses da crianca, ainda quando isso contrarie os interesses dos pais (Lima e S3,
2016, p. 40).

Em sintese, € possivel concluir que mesmo sendo os pais possuidores dos poderes
decorrentes da autoridade parental, o que possibilita a tomada de decisGes para seus filhos,
trata-se de um munus que devera ser sempre exercido e limitado pelo interesse unico
e exclusivo do menor. Sempre que houver a possibilidade de uma escolha violar o melhor
interesse da crianca, o poder publico tem o dever de intervir, para buscar uma melhor solucao.

Retornando ao caso em estudo, fica claro que 0s pais possuiam o poder de decidir o
caminho a ser seguido. No entanto, a analise em abstrato nao é suficiente. Faz-se necessario
saber se a escolha de transferir Charlie para os Estados Unidos para a realizacao do tratamento
experimental seria no seu melhor interesse. Assim, € importante notar que o direito acaba
por se tornar insuficiente na solucao desses casos dificeis e complexos, principalmente em
decorréncia da textura aberta das normas juridicas. Por essa razao, no derradeiro tépico serao
apontadas algumas consideracdes éticas sobre o caso Charlie Gard, com a finalidade de busca

13 BRASIL. Convencéo sobre os Direitos da Crianca (1990). Disponivel em: <https://goo.gl/8mgVTS>. Acesso em
26/08/2017.
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do melhor interesse do menor na situacao apresentada.

Apontamentos éticos

Os apontamentos éticos a respeito do caso Charlie Gard serdao apresentados a partir
das reflexdes propostas por dois especialistas em ética médica da Universidade de Oxford que
concederam entrevistas sobre o caso, levantando importantes questdes sobre os principais
argumentos éticos que permeiam a discussdo.*

Dominic Wilkinson € um consultor neonatologista e professor de ética médica em
Oxford, ha mais de dez anos especializado no debate em torno de suportes vitais em criancas
com deficiéncias. Wilkinson defende o desligamento dos aparelhos do Charlie, embora
reconheca tratar-se de uma questao muito dificil. Os principais argumentos utilizados foram
referentes a situacdo de saude do bebé: ventilacao artificial, paralisia, impossibilidade de
enxergar e de se movimentar, danos cerebrais irreversiveis, além da possibilidade de sentir
dor. Apesar de reconhecer o tratamento experimental, considera que seria pouco provavel a
recuperacao, tendo em vista as circunstancias apresentadas, como a evolucao da doenca e
a nao experimentacao do tratamento. Assim, entende que seria um sacrificio permanecer no
suporte vital, em face da escassa chance de melhora, de tal maneira que, em uma analise de
custos e beneficios, os danos se sobreporiam as melhorias.

Durante a entrevista € relembrado a Wilkinson uma antiga afirmacao sua, no sentido
de que em casos envoltos em um desacordo razoavel caberia aos pais a decisao sobre quais
medidas tomar. Esclarece o professor que desacordos razoaveis sao aqueles aptos a prover
razdes que podem ser entendidas e defendidas — o que ndo conseguiria encontrar no caso
de Charlie Gard. A falta de razoabilidade decorreria principalmente do sofrimento causado a
Charlie em decorréncia dos tratamentos invasivos. Um bom paralelo mencionado no debate
é referente a transfusdo de sangue em criancas que possuem pais Testemunhas de Jeova.
Seria razoavel que os pais, no exercicio da autoridade parental, negassem a transfusdo de
sangue ao filho menor de idade, possuindo risco de morte na auséncia do procedimento? O
entendimento majoritario tem sido que nao seria uma decisao razoavel, € que nesses Casos
deveria ser preservada a autonomia futura da crian¢a ou adolescente.

O especialista acaba sua entrevista indicando trés motivos que o fariam mudar sua
opinido sobre o caso. O primeiro seria a comprovacao de chances reais de melhora com
o tratamento experimental, em especial em relacao a recuperacao das lesdes cerebrais de
Charlie. O segundo seria a demonstracao de evidéncias concernentes ao sofrimento de
Charlie, uma vez que apenas presuncdes de seu sofrimento foram evidenciadas, ndo sendo
possivel comprovar a ocorréncia de dores. O terceiro seria a corroboracdo de evidéncias de
profissionais de cuidados intensivos que ja tenham tratado de casos semelhantes ao de Charlie,

14 Como as referéncias deste topico sdo entrevistas divulgadas no canal do YouTube da Oxford Uehiro Centre for
Practical Ethics, optou-se por indicar as referéncias completas nesta nota, pela impossibilidade de localizacdo
dos trechos especificos nos videos. Savulescu (2017); Wilkinson (2017).
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e que entendam ser viavel a tentativa. Em sintese, a visao de Dominic Wilkinson € baseada em
uma analise de custos e beneficios, principalmente a alta probabilidade de sofrimento, em face
a baixa probabilidade de melhorias com a realizagcdo do tratamento experimental.

Julian Savulescu, professor de ética pratica na Universidade de Oxford, chega a
uma conclusdo diferente, ao analisar o caso de Charlie Gard. Reconhece tratar-se de uma
questdo dificil e polarizada, mas entende que os pais deveriam ser livres para decidir qual
caminho seguir. Argumenta que haveria uma chance baixa mas nao nula de beneficios com
o tratamento experimental, o que valeria a tentativa de trés meses de testes, ainda que com
possiveis sofrimentos, afinal, Charlie morreria sem o tratamento de toda forma. Desse modo,
Savulescu afirma que esse seria um preco razoavel a se pagar para alcangcar um ponto em que
valeria a pena viver.

Embora concorde que outros especialistas possam chegar a respostas distintas, este
dado apenas confirmaria a razoabilidade do desacordo, o que tornaria a decisao exclusiva dos
pais. Nem sempre os pais terdo o poder de tomar a decisdo em casos desse tipo, pois nao
se trata de uma liberdade absoluta, podendo ficar configurado o abuso quando criangas sao
submetidas a procedimentos médicos sem nenhuma possibilidade de melhora. Nao obstante,
argumenta o professor que no caso de Charlie haveria chances de recuperacao, ainda que
parciais, o que tornaria a decisdo controversa. Nao sendo possivel alcancar um acordo, defende
que caberia aos pais decidir os rumos do tratamento.

Por fim, uma importante questdao é levantada quando a entrevistadora afirma que,
mesmo que Charlie tenha algum tipo de beneficio com o tratamento, ainda teria uma vida
com baixa qualidade e questiona: seria esse um bom resultado para justificar o sofrimento
do tratamento? Julian Savulesco relembra que o conceito de vida boa ou de vida que vale a
pena ser vivida ndo é concreto: para algumas pessoas significa ter consciéncia, para outras ter
comunicagao ou interagao social, sentir prazer, e assim por diante. Dessa forma, como ndo
ha um critério rigido e posto de antemdo, entende que seria necessario estabelecer primeiro
um parametro de vida boa, e verificar até que ponto seria possivel chegar perto do que foi
estabelecido.

Conclusao

No que consiste uma vida boa? Qual € a vida que vale a pena ser vivida? Em uma
sociedade cada vez mais plural e complexa, entende-se que cada pessoa deve ser livre para
desenvolver sua pessoalidade e viver sob a propria percepcao de vida boa. Ja ndo ha mais
espago para uma imposicdo ética ou juridica de valores absolutos como caminho unico para
se alcancar a eudaimonia. Esse questionamento representa uma das questdes centrais da
filosofia e da propria humanidade que busca um sentido para sua existéncia. Trata-se de um
questionamento que admite variadas respostas. Para alguns, a vida somente tera significado
se for vivida com consciéncia, interacdo social, sentimentos e prazeres, enquanto para outros
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bastara uma minima condicao biologica. Se ndo ha um consenso coletivo, havendo um
desacordo razoavel sobre os parametros necessarios para uma vida digna, a situacao se torna
mais complexa.

Percebe-se que o debate sobre o significado de uma vida boa, traduzido no caso
estudado no principio do melhor interesse da crianga, foi central na argumentacao de ambas
as partes. Os pais entendiam que o tratamento experimental seria capaz de melhorar certos
aspectos da condicao médica de Charlie, a ponto de tornar sua vivéncia digna. Por outro lado,
os médicos do hospital entendiam que o caminho do tratamento experimental apenas causaria
mais dor e sofrimento, com nenhuma possibilidade de melhora. De todo modo, percebe-se que
0s argumentos estavam mais relacionados com uma analise utilitaria de custos e beneficios:
o que Charlie poderia ganhar e perder com a realizacao do tratamento experimental? Na
meticulosa ponderacao desses valores, sedimentada nos autos do processo da Alta Corte de
Londres, concluiu-se pela preponderancia de prejuizos.

O caso é emblematico porque se trata de um bebé sem a possibilidade de construcdo
de pessoalidade em primeira pessoa € sem uma autobiografia prévia que pudesse guiar a
decisao. Desse modo, a dignidade somente poderia ser atribuida pela alteridade — e é nesse
ponto que a divergéncia entre os pais e o0 hospital atinge seu apice, na busca pelo melhor
interesse da crianca. Qual seria a solucdo adequada para efetivar uma vida ou morte digna a
Charlie? A realizacdo do tratamento experimental ou a retirada dos aparelhos?

E importante mencionar que em momento algum a sentenca abordou o caso como
uma possibilidade juridica de eutanasia passiva, mas apenas considerou que o desligamento dos
aparelhos de respiracao, hidratacao e alimentacao deveria ser acompanhado pelos cuidados
paliativos. A fronteira entre uma eutanasia passiva ou ortotanasia, e cuidados paliativos nao
restou muito clara: afinal, o que significa a acdo de retirar os aparelnos? Nesse aspecto, a
decisdo esbarraem barreiras técnicas e o biodireito, sendo um microssistema juridico complexo,
necessita do dialogo com a medicina, para saber o que efetivamente importa para atribuir ao
outro um sentido de dignidade.

Entre a distanasia e a eutanasia ha um caminho muito distante. Aquela representa a
manutencao da vida a todo e qualquer custo, ainda que com sofrimento, dor e futilidade dos
tratamentos médicos — o que pode gerar uma morte conturbada. Esta representa a boa morte,
uma morte com dignidade e serenidade. Assim, entende-se que a partir da situacao fatica
apresentada, dos cuidadosos laudos periciais exibidos, das provas trazidas aos autos e dos
argumentos éticos juridicos desenvolvidos ao longo do artigo, a decisdo de efetivar uma boa
morte a Charlie Gard foi adequada.
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