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Resumo

izacao

O respeito pelo ser humano é um dos principios fundamentais da bioética, que se manifesta no exercicio da
autonomia. Quando o paciente ndo tem competéncia para tomar suas proprias decisdes em relagdo a saude,
como no caso de criangas com menos de 12 anos, ha a presungao de que seus pais decidem por elas, no
exercicio do poder familiar. O que queremos discutir é a legitimidade e a justica dessa decisdo, quando suas
opgOes ultrapassam os limites tolerados pela ética, pela lei e pela sociedade em determinadas situagdes, e
qual é a pratica usual no Brasil quando ha conflito de interesses entre a proposta terapéutica do médico e o
desejo dos pais.
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Limites del poder familiar en las decisiones acerca de la salud de sus hijos - directrices

El respecto por el ser humano es uno de los principios fundamentales de la bioética, que se manifiesta a través
del ejercicio de la autonomia. Cuando el paciente no tiene competencia para tomar sus propias decisiones en
relacion a la salud, como es el caso de nifilos menores de doze afios de edad, existe la presuncion de que sus
padres, a través del ejercicio del poder familiar, decidan por ellos. Lo que queremos discutir es la legitimidad
y la justicia de padres decidiendo por sus hijos menores de edad, cuando sus opciones sobrepasan los limites
tolerados por la ética, por la ley y por la sociedad en determinadas situaciones y cual es la practica usual en
el Brasil, cuando hay conflicto de interés entre la propuesta terapéutica del médico y el deseo de los padres.
Palabras-clave: Bioética. Toma de decisiones. Responsabilidad parental. Andlisis ético. Legislacion.

Abstract
The limits of parental power in health decisions relating children - guidelines

Respect for human beings is one of the fundamental principles of bioethics, and is manifested through the
exercise of autonomy. When a patient is not competent to make decisions regarding his or her health, as is the
case with children under twelve years of age, there is a presumption that parents should make decisions on
behalf of the child through the exercise of parental authority. The present study discusses the legitimacy and
judicial right of parents to make decisions for their children when the choices involved go beyond the boun-
daries permitted by ethics, law and society. The study also considers common practice in Brazil, when there is
a conflict of interest between the treatment proposed by the medical professiomal and the wishes of parents.
Keywords: Bioethics. Decision-making. Parenting. Ethical analysis. Legislation.
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A bioética desenvolveu metodologias adequa-
das para discutir e solucionar os conflitos morais que
surgem na pratica assistencial, visando ao estudo ra-
cional, sistematico e objetivo dos problemas, a fim de
gue a tomada de decisdo se constitua em ato bom
e correto 2. Ha varios modelos para a tomada de
decisdo em bioética clinica 3, e, nessa reflexdo, utiliza-
remos a casuistica, procedimento proposto por Albert
Jonsen e Stephen Touilmin em 1988 ¢, para propor so-
lugdo para caso apresentado como exemplo.

Na aplicagdo do método casuistico analisa-
-se o caso clinico descoberto como problema ético
em func¢do dos tdpicos 3: indicagdes médicas, pre-
feréncias do paciente, qualidade de vida e aspectos
conjunturais. Para cada tépico, ha perguntas nortea-
doras das discussGes e andlise do caso. Vamos nos
ocupar, neste artigo, com decisdes substitutivas por
delegacdo em criancgas pré-adolescentes (menores
de 12 anos de idade), as quais ndo podem ser apli-
cados os critérios subjetivo e de juizo substitutivo,
uma vez que sdo legalmente incapazes e, do ponto
de vista do desenvolvimento cognitivo, incompeten-
tes, podendo apenas ser aplicado o critério de maior
beneficio ou de melhor interesse.

O que queremos discutir é a legitimidade e a
justica de pais decidirem pelos filhos menores de
idade em situagGes de conflito de interesses entre a
proposta terapéutica do médico e o desejo dos pais.
Este artigo pretende considerar mais os aspectos
éticos do que os legais, mas utilizara as legislacGes
brasileira e internacional para referenciar alguns
pontos.

Cenario

Menina de 9 anos de idade apresenta insufi-
ciéncia renal crénica. Apds extensa revisdao do caso
e considerando as complicacGes ja apresentadas ao
longo de sua histdria clinica, o médico nefrologista
assistente, juntamente com sua equipe, indica trans-
plante renal, para prolongar e melhorar a qualidade
da sobrevida. A paciente e seus pais aceitam a pos-
sibilidade, mas apresentam um termo de isengdo
de responsabilidade, notificando que ndo aceitam
transfusdo de sangue ou de seus constituintes que
poderiam ser usados no tratamento, e isenta mé-
dicos, hospital e equipes hospitalares de quaisquer
danos que possam resultar de seu cumprimento. O
documento vem assinado pela paciente, por seus
pais e uma testemunha.

O médico nefrologista, diante desse problema
de consciéncia, por um lado seguro de sua indicagdo
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médica e, por outro, inseguro em assumir o risco de
um transplante sem uso de sangue ou seus deriva-
dos, solicita consultoria ao comité de bioética clinica
da instituicdo.

Discussao do caso cendrio pelo método
casuistico

Indicagoes médicas

O médico da paciente relata que — apds exaus-
tiva avaliagdo do quadro clinico (insuficiéncia renal
cronica, irreversivel) e da histéria pregressa (varias
intercorréncias que a colocaram em risco de mor-
te prematura), levando em conta sua qualidade
de vida (comprometida por trés sessGes de hemo-
didlise semanais e consequentes deslocamentos,
com seus incdmodos e custos), a limitagdo na mo-
bilidade, internagBes eventuais, a conduta médica
padrdo nessas situagdes (com amplo apoio na lite-
ratura disponivel) e a sobrevida média menor em
pacientes em hemodialise (10 a 15 anos) do que em
pacientes transplantados — indicou o transplante
renal de doador cadavérico. Vé nessa proposta te-
rapéutica muito mais beneficios do que os riscos a
que a paciente é submetida, mantendo-se a atual
abordagem. Sente-se, porém, desconfortdvel com a
recusa da paciente e seus pais em receber, em caso
de necessidade, sangue ou seus derivados. Sabe
que devia propor o transplante, mas esta inseguro
em assumir o risco de fazé-lo sem dispor de todos
0s recursos terapéuticos, caso necessarios, mesmo
apos explicagdes completas a paciente e seus pais.

Preferéncias do paciente

Um dos principios fundamentais da bioética é o
de que adultos competentes tém o direito de decidir
sobre seu préprio corpo e que o médico deve obter
um consentimento livre e esclarecido do paciente,
antes de praticar qualquer ato > Os pacientes in-
capazes tém o mesmo direito que os capazes, mas a
forma como o exercem é necessariamente diferente °.
E o principio de respeito a pessoa, também denomi-
nado de principio da autonomia.

O marco ético para as decisGes substitutivas
foi a Patient Self-Determination Act !, cujas normas
de atuacdo compreendem, nesta hierarquizagao:

e Critério subjetivo — o paciente decide, quando
capaz ou mediante diretrizes prévias diretas (tes-
tamentos vitais) ou indiretas (poderes de repre-
sentac¢do), como devem trata-lo quando incapaz
e outros tenham de fazé-lo em seu lugar.
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e Critério de juizo substitutivo — um substituto es-
colhe o que o paciente elegeria se fosse compe-
tente e estivesse a par tanto das opgdes médicas
como de sua situacdo clinica real, incluindo o
fato de ser incompetente.

e Critério de maior beneficio ou de melhor interes-
se —um substituto elege o que, em seu juizo, me-
Ihor promove os interesses do paciente e aquilo
qgue Ihe proporciona o maior bem.

A legislacdo brasileira também é explicita em
relagdo a necessidade do consentimento livre e
esclarecido do paciente em qualquer ato médico,
salvo em caso de risco iminente de morte 122°,

Competéncia para exercer pessoalmente os atos
da vida civil

No caso cenario, a paciente tem 9 anos de ida-
de e, pelo Cédigo Civil Brasileiro '?, é absolutamente
incapaz de exercer pessoalmente os atos da vida ci-
vil, cabendo aos pais decidirem por ela, no exercicio
do poder familiar, usando o critério de “maior be-
neficio” ou de “melhor interesse” que, por forca da
lei e pressuposto ético, é desempenhado pelos pais.
Inaugura-se, assim, o bastante complexo campo das
decisGes por delegacdo, e o problema imediato que
se apresenta é: Até que ponto os pais tém o direito
de decidirem por seus filhos? ¢

Buchanan e Brock definem “melhor interes-
se” como agindo de modo a promover ao madximo
o0 bem do individuo ¥, e Beauchamp e Childress ®
como aquele em que um substituto na tomada de
decisbes deve determinar a maior rede de beneficios
entre as opgles existentes, designando diferentes
pesos a cada opgdo e descontando ou subtraindo
0s riscos ou custos inerentes. Em ambas as opinides,
requer-se que o substituto aja de modo a sempre
escolher o que seja mais favoravel a crianga.

Argumentos para a presungdo da autonomia dos
pais

Existem boas raz0es para a presungdo em
respeitar a autonomia dos pais e a privacidade da
familia:

e A maioria dos pais é motivada pelos melhores in-
teresses de seus filhos, deseja o que é melhor para
eles e toma decisGes que lhes sdo benéficas %;

e A motiva¢do pelo bem-estar de seus filhos leva
os pais a fazer a melhor escolha para eles %;

e Os pais tém insights privilegiados sobre as prefe-
réncias e capacidades de seus filhos, em razdo da
proximidade com eles;
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e O apoio dos pais tem significado clinico, melho-
rando a recuperacgdo do paciente;

e Os interesses dos membros da familia algumas
vezes entram em conflito, e algumas desses
entes podem sofrer danos em consequéncia
de certas decisGes. Os pais normalmente estdo
mais bem posicionados do que pessoas de fora
da familia para pesar os interesses em competi-
¢do e tomar a melhor decisao;

e Os pais devem ter o direito de ver seus filhos
crescerem de acordo com seus proprios padroes
e valores e de transmiti-los a eles;

e Para que as relagGes intrafamiliares possam
florescer, a familia deve ter suficiente espago e
estar livre da intromissdo de outros. Sem auto-
nomia para tomar decisdes, incluindo a escolha
da religido, as familias ndo frutificam, e sua im-
portante fun¢do na sociedade sera prejudicada;

e Os fardos das consequéncias deverao ser supor-
tados pela familia 2;

e Os pais tém autoridade natural sobre os filhos;

e E temerario refutar as opcdes dos pais quando
nao ha certeza sobre o progndstico da interven-
¢ao proposta;

e O desconforto causado pela solicitagdo de or-
dens judiciais é prejudicial para a sociedade e
para outros pais por comprometer a relagdo
médico-paciente %;

* Pragmaticamente, (a) se ndo respeitamos o di-
reito dos pais de decidir por seus filhos, corre-se
o risco de eles ndo os trazerem para os cuidados
médicos 2° e; (b) perde-se tempo para o inicio do
tratamento .

Questionamentos sobre a presungdo dos direitos
dos pais

Dare * coloca em duvida a maioria dos argu-
mentos a favor da presungao da autoridade dos pais
para decidir por seus filhos. Eis o resumo de seus
argumentos:

Os pais séo motivados pelos melhores interesses

de seus filhos

e Mesmo que seja verdade, isso nao implica que
outros, como profissionais de saude, também
nao sejam motivados pelos melhores interesses
de seus pacientes;

e Bem motivados, mas clinicamente ignorantes ou
inexperientes, os pais podem simplesmente con-
fundir o que sejam os melhores interesses do filho;
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e Também os pais podem ter outros interesses
em conflito com os interesses da crianga, como,
por exemplo, os melhores interesses da familia
como um todo ou os melhores interesses de ou-
tro filho.

Os pais conhecem melhor os interesses da crianga

¢ Quando se fala em interesses da crianga, trata-se
do que é bom ou melhor para ela. Entretanto, o
que é bom para a crianga envolve julgamentos
clinicos complexos, que provavelmente os pais
ndo conseguem fazer. O que os pais conhecem
melhor sdo os desejos, as preferéncias e as dis-
posi¢des a curto prazo;

e Mesmo assim, pela relagdo assimétrica entre
pais e filhos, provavelmente estes ndo conse-
guem ser auténticos. Ainda que a crianga tivesse
tal habilidade, ndo teria maturidade cognitiva
para pensar nas consequéncias futuras, especial-
mente se a intervengao for traumatica ou dolo-
rosa. Quanto mais velha for, talvez seja maior o
conhecimento dos pais sobre as preferéncias dos
filhos;

e Deve-se considerar a capacidade que os pais tém
de conhecer a tolerdncia dos filhos ao desconfor-
to. Mas isso novamente pode valorizar mais os
danos atuais do que os futuros;

e Por fim, é preciso considerar o estresse dos pais
em situa¢des de doencas de seus filhos, o que
pode afetar suas decisdes. Os médicos ficam
muitas vezes surpreendidos com a tolerancia das
criangas a procedimentos dolorosos ou descon-
fortaveis, mas menos surpresos do que os pais.

O apoio da familia tem significado clinico

e Tal afirmacdo é verdadeira, porém, havendo
boa relagdo e comunicagdo com os pais, mesmo
guando refutadas suas decisdes, eles continuam
cuidando bem de seus filhos;

e Ainda que os pais e a familia tenham de supor-
tar os fardos das intervenc¢des médicas, isso ndo
tem relagdo direta com os melhores interesses
da crianga. O que interessa é o progndstico, ao
se fazer o bem para a crianca e ndo deixando fa-
zer o mal.

Aspecto religioso

Quando a religido dos pais interfere nos cuida-
dos de saude dos filhos, a preocupacdo dos médicos
deve ser com a terceira parte (a crianga). Todos tém
direito de escolher sua preferéncia religiosa, mas
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nao de fazer martires seus filhos. Ademais, a crianca
também deve ter o direito de escolher sua religido,
quando tiver competéncia para decisGes auténo-
mas. Mas, para isso, precisa sobreviver.

Duvidas e certezas do tratamento

Alguns argumentam que ndo é bom contestar
as decisdes da familia quando ndo se tem certeza
do diagndstico ou do progndstico. Mas profissionais
da area da saude, algumas vezes, podem ndo ter
certeza do diagnostico e mesmo assim precisar agir.
Além disso, existe verdade permanente na ciéncia?
O progndstico é um calculo probabilistico baseado
em situagOes anteriores semelhantes, em tentativa
de antever o futuro — mas este sempre é incerto.

Resumindo, ndo se pode negar que os pais
tém autoridade natural sobre os filhos. No passado,
inclusive, escolhiam o marido, entregavam as filhas
por dote, puniam fisicamente os filhos etc. Estavam
certos? Nesse caso especifico, o argumento que re-
almente ndo pode ser refutado é pragmatico: o risco
de pais ndo trazerem seus filhos para tratamentos se
ndo lhes for dado o direito de determinar o que acei-
tardo. Isso estimula a busca por maneiras de alinhar
a pratica com as conclusdes tedricas defensdveis 2°,

“Melhor interesse” ou “menos dano”?

Diekema > considera que, embora o critério
de melhor interesse seja o padrdo juridico e ético
para determinar quando a intervengdo do Estado
é justificada, ele ndo é suficiente para os padrdes
atualmente utilizados por médicos e juizes, por ser
de dificil aplicagdo e oferecer pouca praticidade. O
autor propGe o uso do principio da ndo maleficéncia
ou do dano e apresenta as quatro razdes a seguir.

Primeiro, é dificil definir precisamente o
melhor interesse da crianga, e isso pode gerar con-
trovérsias. O melhor interesse é mais facil de ser
aplicado em situagGes em que a vida da crianga esta
em risco e em que isso pode ser impedido com me-
didas faceis, seguras e efetivas. Por esse motivo, ha
pouca controvérsia quanto ao uso de transfusdo de
sangue quando indicada em situagdo de risco. Entre-
tanto, em situagdes nas quais os riscos sao menores,
como na reparag¢do de uma fenda palatina, é dificil
assegurar que a recusa dos pais viola o padrao.

Segundo, a nogdao de “melhores interesses”
é intrinsecamente uma questdo de valores, e mui-
tos pais consideram que sua opg¢do vai ao encontro
dos melhores interesses da crianga. Por exemplo,
para Testemunhas de Jevo3, perder a vida eterna ao
lado do Criador ndo é uma consequéncia trivial de
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se aceitar a recomendacdo médica de transfusdo.
Neste caso, entram em conflito aquilo que os pais
consideram “melhor interesse” com o que o médico
avalia. Ndo ha um “melhor interesse” objetivo, mas
uma questao de valores.

Terceiro, a natureza dos interesses é normal-
mente complexa. Embora consideragdes médicas
sejam importantes, os interesses da crianca também
podem ser afetados, com as consequéncias emocio-
nais ou fisicas que acompanham a agdo escolhida.
Os melhores interesses sao, por demais, reduzidos
a objetivos médicos somente. Por exemplo, em
tratamento com quimioterapia, a preocupagdao do
profissional é com a possibilidade da melhora da
qualidade de vida ou de cura do cancer. Os pais
poderdo se preocupar mais com as consequéncias
ruins da quimioterapia e pesar se vale a pena tanto
sofrimento para uma possivel cura.

Finalmente, ndo estd claro que o melhor inte-
resse da crianga se refira sempre e tdo-somente a
relagdo com sua saude %%,

Enquanto os pais tém certos direitos presumi-
veis, Whitney 2! observa que sua autoridade ética e
legal sobre os cuidados de saude dos filhos decorre
da responsabilidade em promover os melhores inte-
resses pela saude da crianga.

Qualidade de vida

A medicina baseada em evidéncias recomenda
o transplante de rim em casos de insuficiéncia renal
cronica de pacientes dependentes de hemodidlise, se
ndo houver comorbidades que o contraindiquem 2627,

Aspectos conjunturais

Os aspectos conjunturais sdo as circunstanciais
sociais, legais e institucionais envolvidas no caso, ou
seja, 0 contexto. E preciso analisar as seguintes per-
guntas norteadoras no caso cenario:

e H3a assuntos familiares influenciando indevida-
mente as decisGes terapéuticas?

e Ha fatores religiosos ou culturais pesando nas
escolhas?

e Ha implicagdes legais, dependendo da opgdo te-
rapéutica?

A resposta é positiva as trés perguntas nortea-
doras.

Assuntos familiares e fatores religiosos
Os pais, Testemunhas de Jeovd, recusam-se
a receber transfusdao de sangue e alguns de seus
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derivados pela interpretacao literal das Sagradas Es-
crituras (Biblia) 2 em Génesis 9:3,4, Levitico 7:26, 1
Samuel 14:32,33 e Atos 15:28,29. Ndo aceitam san-
gue coletado por doac¢do autdloga pré-operatodria
porque, para eles, o sangue ndo deve ser retirado
e estocado. Ha variagGes entre as comunidades de
Testemunhas de Jeovd quanto aos componentes
sanguineos aceitos 2°3°,

Implicagdes legais das decisdes terapéuticas

A questdo seguinte que se apresentou foi:
atender ao pedido da familia, caso a transfusao seja
necessaria para evitar a morte ou danos graves e ir-
reversiveis a paciente, teria implica¢des legais?

Bem-estar das criangas versus autonomia dos pais

A paciente do caso cenario, menor de 12 anos,
é considerada incompetente civilmente para to-
mar decisdes em relagdo a sua saude 2, e os pais
sao “empoderados” para fazé-lo em seu lugar, em
virtude do poder familiar 2. Estamos diante de
um conflito em que os pais, por opgdes religiosas,
interferem na indicacdo médica e nos melhores in-
teresses da paciente, considerando que a recusa de
eventual transfusdo de sangue podera resultar em
severo dano.

Embora se presuma, por for¢a da lei e pela
ética, que os pais detenham a prioridade para to-
mar decisGes pelos filhos, existem situagées em que
cabe aos médicos o papel de desafiar essa primazia
para que tenham a capacidade de dispor de todos
os procedimentos, pessoais e técnicos, da melhor
forma possivel, a servigo do paciente %, sob o dever
de se basear no ordenamento juridico 2.

Como a autoridade dos pais ndo é absoluta,
qguando sua escolha contraria os melhores interesses
da crianga, o Estado pode intervir, agindo segundo a
doutrina parens patriae 3! (que, em latim, significa
pai da pdtria). Na lei, isso se refere ao poder de vigi-
lancia do Estado para intervir contra um pai abusivo
ou negligente e para agir como “pai” de qualquer
crianga ou individuo necessitando de protegdo 123133,
De acordo com a suprema corte estadunidense, no
caso Prince versus Massachusetts, nem os direitos de
religido e tampouco a paternidade estdo além desta
limitagdo *. A legislagdo brasileira é explicita, nesse
aspecto, no artigo 227 da Constituicdo da Republi-
ca Federativa do Brasil 3 e no artigo 13 do Estatuto
da Crianga e do Adolescente (ECA) 3°. Além desses,
varios outros instrumentos normativos, nacionais e
internacionais, recomendam tal conduta 4337,
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Porém, simplesmente obter uma ordem judi-
cial, ndo dando o devido peso a posi¢do dos pais sem
esgotar todas as possibilidades dialdgicas, pode cau-
sar excessivo dano a unidade familiar e a crianca .
Kopelman e Deville * argumentam que a interferén-
cia coercitiva do Estado nas prerrogativas dos pais,
para o bem da sociedade e das criangas, é justificada
qguando ha evidéncia convincente de que as agGes
ou decisGes dos pais representam sério risco para
os filhos. Por outro lado, Sher 3° aponta que a ne-
gligéncia, base da acdo do Estado em muitos casos
de cuidados com a saude, tem sido definida como a
falha em prover um minimo de qualidade de cuidado
que a comunidade pode tolerar .

Esses autores delineiam para a intervencdo do
Estado ndo um padrdo calcado no melhor interesse,
mas, antes, um modelo baseado no dano. Assim, a
questdo fundamental ndo parece ser a identificacdo
da alternativa que melhor representa os interesses
da crianga, mas do limite abaixo do qual as decisdes
dos pais ndo podem ser toleradas. Diekema ° defende
a ideia de que o principio do dano representa a base
legal e ética para tal intervenc¢do. Adverte que o princi-
pio é consistente com os limites sugeridos pela maioria
dos autores e aplicado pela maioria das cortes.

Principio do dano e ag¢éo do Estado

A autoridade do Estado no ambito da saude
provém primariamente de seu papel constitucional
de vigiar para proteger a saude publica, o bem-estar
e a seguranga. A base ética para o exercicio desse
poder assenta-se naquilo que é conhecido como
o principio do dano ou da ndo maleficéncia. John
Stuart Mill, citado por Diekema *°, argumenta que
0 Unico propdsito para o qual pode ser exercido o
poder, de forma correta, sobre qualquer membro de
uma comunidade civilizada, contra sua vontade, é
para prevenir dano a outros. Seu proprio bem, quer
seja fisico, quer seja moral, ndo é empecilho sufi-
ciente %°.

Joel Feinberg, também citado por Diekema %,
refinou esse conceito, argumentando que, para ser
justificada, a restrigdo de uma liberdade individual
deve ser efetiva para prevenir o dano em questdo e
que ndo deve haver nenhuma opg¢do menos intrusi-
va para a liberdade individual e que seja igualmente
efetiva em prevenir o dano.

O principio prové a base capaz de identificar
o limite para a intervengdo do Estado. A caracteris-
tica da decisdo parental que justifica a intervengdo
ndo é aquela que contraria os melhores interesses
da crianga, mas a que pode |he causar mal ou dano.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422015231044

As autoridades terdo entdo legitimada sua inter-
veng¢ao em duas situa¢des, ambas preenchendo os
critérios do principio do dano: 1) A intervengéo deve
ser baseada na doutrina do parens patriae 3, isto
é, o Estado tem autoridade para proteger e cuidar
aqueles que ndo o podem fazer por si mesmos, po-
dendo intervir quando existe evidéncia de que as
decisdes dos pais podem causar mal aos seus filhos;
2) Aintervencdo pode ser justificada como exercicio
de vigilancia para a protegao da saude da populagdo
ou de outros.

A doutrina do poder do Estado reconhece que
a sociedade tem a obrigacdo de assegurar aces-
so as necessidades bdsicas de seus membros mais
vulnerdveis. Normalmente as decisGes dos pais sdo
aceitas, exceto quando colocam substancial risco de
dano severo. A Academia Americana de Pediatria ¥’
argumenta que a intervencdo estatal deve ser o Ulti-
mo recurso, indicada somente quando o tratamento
recusado pode prevenir dano substancial, sofrimen-
to ou morte. Decidida a acdo do Estado, deve-se
ainda responder a uma série de oito perguntas su-
geridas por Diekema °: 1) Ao recusar o procedimento
proposto, estdo os pais colocando a crianga em risco
de dano significativo?; 2) O risco de dano é iminen-
te, requerendo uma agao imediata para preveni-lo?;
3) E necessaria a intervencdo que foi recusada para
prevenir o dano?; 4) E comprovada a eficicia da
intervencdo recusada e, portanto, ela é capaz de
prevenir o dano?; 5) A interven¢do recusada ndo
coloca a crianga em alto risco de dano, e seus bene-
ficios seriam bem maiores do que aquela escolhida
pelos pais?; 6) Outra opgdo, que interferia menos na
autonomia dos pais e, portanto, mais bem aceita por
eles, ndo poderia prevenir o dano a crianga?; 7) A
intervengdo do Estado pode ser generalizada a to-
das as outras situagoes semelhantes?; 8) A maioria
dos pais concordara que a interveng¢do do Estado foi
razodvel? O caso cendrio em questdo satisfaz facil-
mente as oito condigdes.

Agindo como guardido dos interesses gerais
e do bem-estar das criangas, o Estado, como pa-
rens patriae, pode restringir o controle parental
requerendo atendimento na escola, regulando ou
delimitando o trabalho infantil, e muitas outras si-
tuagBes. As leis sobre abuso infantil expressam o
reconhecimento de que os direitos dos pais ndo sdo
absolutos. Se estes recusam providenciar o cuidado
necessario para a crianga, o Estado pode assumir a
custddia temporaria com o propdsito de autorizar o
cuidado médico fundamental, sob o argumento de
negligéncia nos cuidados dos pais com a saude da
crianga.
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O mais comum e convincente argumento usa-
do pelos pais para a ndo intervengdo do Estado é
gue as pessoas sdo livres para a pratica religiosa. En-
tretanto ha uma diferenga essencial entre o direito
de fazer uma opgao religiosa (liberdade de conscién-
cia) e o de praticar uma religido (liberdade de agdo).
Enquanto a violagdo do primeiro nunca é justificada
numa sociedade livre, o ultimo é inconsistente em
uma comunidade que rejeita a iniciagdo a forga entre
seus membros. Liberdade de agdo, acima do ponto
em que causa danos a outros, quando considerada
em nosso contexto, indica que o direito de praticar
uma religido ndo inclui a liberdade de expor a co-
munidade ou uma crianga a doenga ou a morte =,
Em outras palavras, o direito de uma pessoa prati-
car sua religido é suplantado pelo direito a vida de
outra 2.

Pontos que reforcam os argumentos do Estado

Segundo Horn %%, os médicos tém os interesses
das criangas como paradigma e ndao podem assu-
mir, antecipadamente, que todos os envolvidos,
mesmo os pais, tenham somente esses interesses
como prioridade. Ainda que imbuidos no bem-estar
de seus filhos, eles tém limitada capacidade para
entender o contexto clinico envolvido, podem dar
peso exagerado aos sofrimentos do filho a curto
prazo, em detrimento dos beneficios a longo prazo,
e, além disso, estdo submersos na emogao da situa-
¢do, enquanto o Estado, representado pelas cortes,
é invariavelmente mais objetivo na capacidade de
tomar decisbes 2.

O fato de a familia ser a Unica a sofrer com a
morte da crianga ndo da suporte a discussdo sobre
o valor de sua vida. Se o filho, para que tenha um
bom progndstico, for exigir muitos cuidados apods
a intervencgdo, deve-se dar algum peso as decisGes
dos pais. Contudo, a necessidade de cuidados inten-
sivos pés-intervencdo nado deve ser o fator decisivo,
e sim o préprio progndstico. E assumido que crian-
cas se recuperam melhor quando tém apoio da
familia, mas isso nao significa que pais cujas opg¢des
terapéuticas sdo rejeitadas ndo cuidem bem de seus
filhos depois °.

Quais sdo a natureza das informacdes privile-
giadas que os pais detém e sua significancia clinica?
A relagdo préxima com a crianga pode resultar em
um viés pelos sentimentos de um em relagdo ao
outro, como culpa, desamparo, esperanga ou deses-
pero ou mesmo falta de vontade de discordar. Para
se ter uma nog¢do mais imparcial da realidade, deve-
-se refletir sobre o que um adulto razoavel faria °.
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Havera repercussées sociais ao usurpar a au-
tonomia dos pais, mas hd outros interesses que
devem ser reconhecidos. Primeiro, o valor da vida
humana; segundo, a protecdo de partes inocentes,
gue ndo tém a capacidade de se defender; tercei-
ro, a manutencdo de uma sociedade produtiva e
autoperpetuada 2. E possivel argumentar que, se o
Estado ndo for o defensor do bem-estar da criancga
contra o desejo dos pais, o mal a sociedade ndo sera
menor.

E dever médico ndo permitir que uma decisdo
de substituicdo considerada invélida tecnicamente
va contra a conduta médica padrdo e seus compro-
missos de defender os valores da beneficéncia, da
ndo maleficéncia e da justica.

Finalmente, a intervengao do Estado é vdlida
em circunstancias em que, pela gravidade e urgén-
cia da situacdo clinica do paciente, necessita ser
feita antes que se possa evoluir por meio de proces-
so deliberativo e compartilhado.

Entretanto, nunca é recomendado, quando
possivel, buscar ordem judicial sem dar o devi-
do peso a posicdo dos pais e sem esgotar todas
as possibilidades dialégicas . A imposicdo da lei
entre os valores e desejos dos pais e seus filhos
constitui situacdo delicada, que requer considera-
¢cdo extensiva. No caso de rejeitar um principio tdo
sagrado como a primazia dos pais na condicdo de
guardides dos filhos e delegados a tomar decisdes
por eles, o 6nus da prova é de quem foi escolhido
para refuta-lo .

De acordo com Beauchamp e Childress 8, a
fim de legitimar a infragdo a uma norma prima facie
para aderir a outra, é necessario:

e Oferecer melhores argumentos para a norma
que prevaleceu do que para a que foi infringida.
A alegagao pode ser de que a vida da crianga é
mais importante do que um conjunto de desejos
ou valores morais. Ndo é a moral do filho que
esta em discussdo, mas a dos pais. A crianca me-
rece ter a chance de crescer e fazer suas proprias
opcoes religiosas;

e O objetivo moral que justificou a infragdo tem
chance real de ser alcangado;

¢ Nenhuma acdo alternativa moralmente preferi-
vel pode ser encontrada;

e Aforma de infragdo selecionada é a Unica possi-
vel para atingir o bem procurado pela a¢3o;

e O agente infrator procurarad minimizar os efeitos
negativos da infracdo.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422015231044
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O problema ético

Esta-se agora claramente diante do problema
ético: por um lado, do ponto de vista médico e legal,
podera ser obrigatdria a transfusdo de sangue, ne-
cessaria para evitar danos graves e irreversiveis ou
a morte da paciente; por outro, os pais recusam a
transfusdo de sangue em sua filha.

Transfusdo de sangue

A literatura cita como beneficio associado a
transfusdo de sangue * a supressdo do efeito dele-
tério da anemia severa no pds-operatorio, situagdo
comprovada em pacientes que recusaram a transfu-
sdo de sangue por motivos religiosos *. Se os niveis
de hemoglobina (Hb) entre 7 e 8g/dL ndo parecem
ter efeitos deletérios na mortalidade, o risco de
morte aumenta na medida em que a Hb cai para
menos de 7g/dL. Este risco aumenta 2,5 vezes para
cada grama de Hb/dL a menos e chega a 64% em
niveis iguais ou inferiores a 3g/dL. A morte normal-
mente ndo ocorre de imediato *. Estudo posterior
mostrou mortalidade de 50% nos trinta dias de pds-
-operatdrio, com niveis iguais ou inferiores a 3 gdl,
em pacientes hospitalizados, sugerindo que hou-
ve melhora do manejo de pacientes que recusam
transfusdo de sangue *.

E possivel identificar varios riscos, desde
infeccGes até problemas imunoldgicos. Nesse as-
pecto, chama-se a atenc¢do para dois topicos: 1)
estudos randomizados mostram diferengas entre
praticas transfusionais liberais e praticas restritivas,
com resultados melhores nas ultimas %*; 2) estudos
randomizados mostram que sangue velho, com-
parado com o fresco, aumenta a morbidade e a
mortalidade *.

Isto posto e por ndo se tratar de uma situagdo
emergencial, o Comité de Bioética Clinica recomen-
dou para o caso clinico em discussado:

e Aumentar o entrosamento com os pais da pa-
ciente. E importante ter a mente aberta e en-
volver os pais no debate, para entender suas
razGes, seus argumentos e seus desejos. Nao é
uma opgao qualquer que os pais devem fazer
por sua filha. E a escolha entre uma vida terres-
tre, limitada, e a vida eterna ao lado do Criador.
Podem se sentir pressionados a comprometer
valores éticos e, neste caso, verem a filha rejeita-
da na comunidade, levando, eventualmente, ao
abandono do tratamento.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422015231044

e Em um encontro reservado, garantir a confiden-
cialidade e a privacidade. Assim, todos terdo a
oportunidade de se expressar, sem pressoes ou
coagdes. Devem ser rediscutidos os beneficios e
os riscos das transfusGes, de modo que os pais
possam estar bem informados. Apesar do pro-
blema que se apresenta, o médico deve explicitar
sua obrigacdo de providenciar o melhor manejo
possivel e consistente com os valores e preferén-
cias dos pais e da paciente.

e Compartilhar a decisdo. Verificar com a paciente
e seus familiares o que entendem — exatamen-
te — por ndo receber sangue e derivados. Deve
haver um plano inequivoco sobre o que vai acon-
tecer no pior cenario, quando se tera que decidir
entre transfundir, a severa morbidade ou a mor-
te. Alguns pacientes aceitam transfusdo nesta
situagao.

e Expor com transparéncia as ansiedades e os
desconfortos do médico. O médico pode ndo se
sentir confortavel com as escolhas do paciente e
também nao ter habilidade para lidar com a si-
tuacdo. Neste caso, pode referir o paciente, que
ndo necessita de tratamento urgente, para outro
profissional que aceite cuidar dele. A retirada de
cuidados nesses casos é eticamente aceitavel e
ndo constitui ma pratica profissional, se 0 mé-
dico conseguir outro profissional para cuidar da
paciente.

O médico deve deixar explicito que, na even-
tualidade de uma situagdo em que a vida do menor
esteja em risco de morte, ndo hd necessidade de
autorizagdo judicial para a transfusdo. Deve ser colo-
cado para a familia que se trata de um dever legal *>.
Os juizes, nesses casos, devem ter a sensibilidade de
nao acusar os pais, tirando o poder familiar apenas
para a transfusdo, e ndo para outras decisdes que
0s pais possam tomar que ndo trardo danos ao pa-
ciente “°.

Volta ao Comité de Bioética Clinica

Apesar das orientacGes do Comité, o problema
ético continua o mesmo. Os pais, pelos vinculos cria-
dos com a instituicdo e com o médico, ndo gostariam
de serem referidos a outro profissional e outra ins-
tituicdo. O médico, por seu lado, explicou que fara
tudo o que estiver a seu alcance para evitar a trans-
fusdo, incluindo: a) preparo e manejo adequado
do paciente no pré-operatério: b) discussdo do
caso com profissional que ja tenha tido experiéncia
semelhante: c) durante o trans e pds-operatério,
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reduzirda ao maximo as perdas sanguineas, maximi-
zara a oferta de O, e reduzird seu consumo; usard
substitutos do sangue, se disponiveis; tera um plano
de contingéncia, ndo tomando sozinho a decisdo de
transfundir; e, no pior cendrio, compartilhara a deci-
sdo com o anestesista e o cirurgido auxiliar.

Diante do exposto, o Comité de Bioética Clini-
ca propds os seguintes cursos de agdo:

e Oferecer aos pais, por meio do médico assisten-
te, o encaminhamento da paciente a outro pro-
fissional médico que aceite realizar o transplante
sem transfusdo de sangue;

e Realizar o transplante na institui¢do e, por inter-
médio do servigo social local, solicitar autoriza-
¢do judicial para a transfusdo, caso necessdria,
apesar de todos os cuidados propostos;

e Assegurar aos pais que a autorizagdo se limitara
a eventual transfusdo de sangue ou derivados e
de que todas as outras opg¢des serdo considera-
das na medida do possivel, assegurando que a
confidencialidade e a privacidade do contexto
serdo respeitadas. Todas as deliberages devem
ser registradas no prontuario da paciente.

Discussao

A perda da autonomia dos pais pode ter grande
impacto na unidade familiar, mas, apds considerar
os argumentos, é evidente que, no atual contexto
social, os direitos das criangas devem ser protegidos
pela intervengao do Estado quando as decisdes dos
pais ultrapassam o limite de tolerancia da sociedade
em relagdo a possibilidade de causar danos a crian-
¢a. Isso é benéfico e ainda caro para a comunidade
e os individuos.

Embora as praticas religiosas dos pais sejam
consideradas secunddrias em avaliagdes sobre os
melhores interesses da crianga, no ambito das de-
cisOes judiciais deve ser dado peso adequado as
crengas dos pais e ao impacto das decisdes sobre
a unidade familiar. Igualmente é importante conter
restricdes autocraticas e arbitrarias a intervengdes
estatais sobre a autonomia dos pais e dar a devida
importancia a abordagem individualizada aos pa-
cientes, principalmente por causa da diversidade de
opiniGes sobre diferentes aspectos da transfusao.

A experiéncia mostra que raramente as co-
munidades religiosas recusam cuidar de criangas
transfundidas, e muitas vezes os pais se sentem ali-
viados apos a decisdo ter sido tomada de suas maos,
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permitindo-lhes recusar a transfusdo e ainda ter sua
crianga tratada . Uma intervengdo minima do Esta-
do s0 se justifica em casos em que a opinido médica
considera unanimemente que ndo tratar ird resul-
tar em danos graves e irreparaveis ou morte e que
a vida apos a intervencgdo tera qualidade suficiente
para valer a pena 2.

Diretrizes para acatar ou refutar o poder
familiar na saude

Premissas irrecusdveis

A deliberagao bioética parte do principio fun-
damental de respeito pelo ser humano, tomado
como premissa irrecusavel 2. Todos que tém interes-
ses envolvidos devem participar, por serem atores
morais validos para expor seus argumentos racio-
nais, justificando-os moralmente. Todos devem ter
atitude compreensiva e tolerante para com os valo-
res e posicionamentos divergentes.

Orientagoes e recomendag¢oes

A adequada compreensdo e andlise dos pro-
blemas éticos requer cuidadosa apresentagao do
caso clinico para que os envolvidos compreendam
inequivocamente as opgdes disponiveis. A histéria
clinica é o suporte material do problema a ser ana-
lisado, que deve ser conhecido e entendido para
reduzir as dreas de incertezas nas deliberagdes.

Os pais sdo “empoderados” pelo poder
familiar a decidirem por seus filhos. Deve ser con-
siderado o assentimento do paciente a partir dos 6
anos de idade, desde que o menor seja identificado
pela equipe como capaz de avaliar seu problema. A
escolha esclarecida e livre dos pais tem importancia
ética, legal, clinica e psicoldgica, pois suas preferén-
cias integram o nucleo da relagdo clinica e devem
ser levadas em considera¢do, desde que nao ultra-
passem os limites tolerados pela ética, pela lei e
pela comunidade.

Em caso de procedimento que visa preservar
a vida (risco iminente de morte), o consentimento
pode ser considerado presumido, o que é legalmen-
te licito e universalmente aceito “¢. Quanto menor é
a relagdo risco-beneficio, mais deve ser considerada
a opcdo médica e vice-versa; quanto maior é a rela-
¢do risco-beneficio, mais devem ser consideradas as
escolhas dos pais.

Quando o prognodstico é bom, prevalecem
os melhores interesses. Quando é ruim, prevalece
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a vontade dos pais *. Quanto mais velha a crianca
e menor é a relacdo risco-beneficio, mais deve ser
levado em consideragdo seu assentimento.

Quando existirem conflitos entre as opgdes
médicas e as decisGes dos pais, deve ser ampliada a
discussdo, envolvendo outros familiares, represen-
tantes da igreja ou outros representantes escolhidos
pelos pais e/ou o comité de bioética clinica da institui-

¢do, se houver. Persistindo o conflito e em se tratando
de opg¢do parental que possa causar grave dano ir-
recuperavel ou a morte da crianga, e ndo havendo
risco iminente de morte, deve-se recorrer a decisdo
judicial, sempre a Ultima alternativa . E necessario,
ainda, assegurar que a confidencialidade e a priva-
cidade do contexto serdao respeitadas, devendo-se
registrar todo o processo no prontuario do paciente.

izacdo
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