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Médicosoupais
Quemtem
aúltimapalavra
notratamento
deumacriança

OspaisdeAshyaedeSafiracruzaram secomosmédicosnumazonacinzenta Quando
não há acordo sobre os tratamentos de uma criança a quem cabe a última palavra
Especialistas ouvidos pelo PÚBLICO dizem que as polémicas são pouco comuns e
que devem ser analisadas caso a caso Mas a legislação nem sempre dá resposta

RomanaBorja Santos
AshyaKing tem cin

coanos umtumor
cerebral e vive no
ReinoUnido Safira
Mateus tinha qua
tro quando em
2010 lhe foi diag
nosticado umcan
cro renal e foi en
caminhada para o

Instituto Português de Oncologia
de Lisboa Além dos tumores em
idade pediátrica estas duas crian
ças têm também em comum uma
decisãopolémica emambosos ca
sosospaisprocuraram tratamentos
alternativos tiveram dificuldade
emconseguir a chamada alta con
tra parecer médico por estarem
em causa menores e não adultos
mas acabaram por ultrapassar os
obstáculos judiciais O principal
problema da legislação está nas
chamadas zonas cinzentas de
fendem os especialistas ouvidos
pelo PÚBLICO

A alta contra a vontade domé
dico está prevista na legislação

portuguesa e mesmo em termos
da codificação interna dos hospi
tais que têm de referir as razões e
destino após a alta – esta éumadas
hipóteses A própria Carta dos Di
reitos do Doente Internado refere
numponto intitulado O doente in
ternado temdireito à sua liberdade
individual que o doente pode a
qualquer momento deixar o esta
belecimento isto desde que tenha
sido informado dos eventuais ris
cos que corre

Este exercício de liberdade indi
vidual requer no entanto algumas
formalidades O doente tem de ser
informado dos riscos decorrentes
da sua decisão e terá de assinar um
termo de responsabilidade pela sua
alta lê senodocumento Háexcep
ções mas sobretudo relacionadas
comdoenças infecciosas e mentais
Numa carta semelhante mas sobre
as crianças e adolescentes até aos
16 anos nada é referido sobre este
ponto em concreto
O problemaéque aquestãoémais

linear no caso dosadultos No caso
das crianças regra geral a decisão
compete aospais masalei protegeo
interesse dosmenorese essaalta só

existe se não colocar no imediato a
vidaemrisco masnãohá uma regra
clara Évisto caso a caso Ameu ver
e bem costuma imperar a vontade
dos paisdesde quenão haja risco no
momento salienta ao PÚBLICO o
presidentedoConselhoNacional de
Ética para as Ciênciasda Vida CNE
CV MiguelOliveiradaSilva que res
salva que as regras existentes estão
sobretudo pensadas para os casos
de recusa de qualquer tratamento
e não para quando os responsáveis
legais querem antes um protocolo
distinto – aszonascinzentas
O tema das altasdas crianças vol

tou a ser discutido quando o caso
deAshya se tornoumediático na úl
tima semana depois de os pais do
menino terem optado por retirá lo
do hospital onde estava internado
noReino Unido mesmo semterem
tido luz verde dos médicos A ideia
era levá lo para Praga naRepública
Checa para submeter acriançaaum
tratamentocom raiosdeprotõesque
não era disponibilizado no Serviço
Nacional de Saúde inglês o NHS Do
ladodohospital osmédicos diziam
que a eficácia do tratamento não es
tavademonstrada no tumor dome

nino osprogenitores garantiam ter
dados contrários
Os pais de Ashya pensaram pri

meiro em ir para França mas aca
baram a fugir para Espanha As au
toridades inglesas solicitaram a de
tençãoeextradição deles Depois de
várias intervenções nomeadamente
a do primeiro ministro David Came
ron que se mostrou solidário com
ospais as acusaçõespor suspeita de
maus tratos foramretiradaseocasal
acabou por ser libertado A guarda
da criança foi temporariamente re
tirada aos pais mas ontem as auto
ridades judiciais de Portsmouth de
cidiram numa audiência autorizar
que seguissem para Praga
Asituação deAshya temdesenca

deado discussões em termos do di
reitoda saúde e da bioética A quem
cabe aúltima palavra no tratamento
deuma criança Aos paisouaosmé
dicos As opiniõesnemsemprecoin
cidem e a respostamais consensual
é depende –pois deveser sempre
o interesse da criança a prevalecer
Ao jornal espanhol ABC Arthur Ca
plan especialista em bioética da
Universidade de Nova Iorque diz
que este caso foge à situação mais

comum em que há um tratamen
to comprovadamente eficaz que os
pais recusam colocando em risco
a vida da criança
Caplan salientaque os progenito

res apenas defendiam outro proto
colo acrescentando que não sendo
umamera recusade tratamento os
pais devem poder optar por seguir
para Praga

Ocaso português de Safira
Miguel OliveiradaSilva recordao ca
so de Safira amenina portuguesa a
quemem2010 foi diagnosticado um
cancro renal um tumor de Wilms
como um caso inédito nesta zona
cinzenta A criança foi operada no
Instituto Português de Oncologia
IPO deLisboa depois de ser subme
tida a ciclosde quimioterapia Após
a cirurgia os médicos propuseram
que Safira fizesse mais tratamentos
adjuvantes isto é para prevenir
que o cancro regressasse Só que
os pais da menina encontraram na
Alemanha uma resposta que consi
derarammais promissora para esta
etapa final do tratamento as células
dendríticas
O problema explica ao PÚBLICO
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GabrielMateus pai de Safira agora
a fazernove anose livre do tumor é
que o IPO tinhaoutro entendimento
edesencadeou se umabatalha legal
com o tribunal a decidir entregar a
guarda damenina ao hospital Nós
queríamos apenas procurar outras
formas de obter o mesmo fimmas
semosmesmosefeitos secundários
Oprocedimentodo IPO edo tribunal
foi bastante lamentável não por te
remoutra posiçãomas porque nem
fomos ouvidos no processo relata
Gabriel Mateus que lamenta ainda
a colagem que se tentou fazer de
que a nossa preocupaçãonão era ra
cional mas sim subjectiva e do foro
religioso ou filosófico
Para Paula Lobato de Faria pro

fessorada EscolaNacionalde Saúde
Pública daUniversidadeNova deLis
boa as lacunas legais estão na ori
gem de casos como o de Safira De
acordocom aespecialista emDireito
da Saúde e Bioética a legislação que
deveria estabelecer as regras sobre
menores carece de regulamentação
EmMarço foi publicada a Lei nº
15 2014 sobre os direitos e deveres
dos utentes dos serviços de saúde
e que actualizou matérias que não

eram revistas desde a Lei de Bases
da Saúde de 1990 NoArtigo 11 ºso
bremenorese incapazes diz se que
podem recursar assistência com
observância dos princípios constitu
cionais mas a sua concretização é
deixada para uma fase posterior
Ainda assim Paula Lobato de

Faria recorda um parecer fun
damental da Procuradoria Geral
da República feito em 1991 na
sequência de dúvidas levantadas
pelo Hospital de Guimarães Nas
conclusões do parecer é defendi
do que o poder parental deve ser
sempre exercido altruisticamente
no interesse do filho de harmonia
com a função do direito consubs
tanciada no objectivo primacial de
protecção e salvaguarda dos seus
interesses Desta forma pode ser
decidida uma inibiçãodopoder pa
rental ou uma limitação domesmo
sempre que a segurança a saúde
a formação moral ou aeducação de
ummenor se encontre em perigo
Por outro lado ao médico cum

pre o dever de esclarecer os pais–e
o menor em função da sua idade
e capacidade de discernimento
prestando lhes a gama de informa

ções que os habilite a uma tomada
de decisão consciente no interesse
do filho lia senoparecer quedizia
claramente que deve dar se preva
lência à decisão médica se houver
perigo para a vida ou grave dano
para a saúde domenor

Problema de comunicação
No caso de Safira com a divulgação
da situação a família acabou por
conseguir avançar para o procedi
mentoquequeria e criouoProjecto
Safira dedicado às escolhas infor
madas no tratamento do cancro e
que pretende obter a revisão do en
quadramento legal para que os pais
exerçamo direito de participar na
escolha do tratamento a seguir
Até agora Gabriel diz que não ti

veram conhecimentos de mais ca
sos como o de Safira ou de Ashya
Mas alerta para a importância de
se trabalhar a comunicação na área
da saúdepara contrariaromodelo
social em que a participação do
doente é incómoda seja emadultos
ou em crianças É absurdo assis
tirmos a uma mobilização policial
para prenderos paisdeAshya como
se estivessem a capturar crimino

sos No fundo estão a ir atrás de
um indivíduo que está a ser pai a
escolhero que achamelhorparao
filho justifica o pai de Safira
Apesar dapolémica o presiden

tedaAssociaçãoPortuguesadeBio
ética acredita que estas zonas cin
zentas são raras uma excepção
Em Portugal o enquadramento
ético e jurídico é relativamente
claro mas é naturalque no futuro
surjam evoluções com a dimensão
social dos casos que vêm dos
meios anglo saxónicos explica
Rui Nunes Até porque sublinha
muitas das normas foram criadas
paradar resposta a situações como
as recusas de transfusões de san
guepormotivos religiosos como é
ocasodasTestemunhasde Jeová e
agora a evolução damedicina traz
outros desafios
O mesmo médico frisa que a

protecção vigora até aos 16 anos
fazendo se uma distinção entre
crianças e adolescentes ainda
que sempre que o doente tenha
discernimento isso seja conside
rado e possa alterar o curso do
tratamento Em qualquer caso a
preocupação é defender o melhor
interesse da criança e os médicos
repousam no bom senso e escla
recimento dos pais sendo que há
uma cultura de autonomia fami
liar Quandoháproblemas ou seja
quando não é defendido o melhor
interesse tantoosmédicos comoo
hospital podemrecorrer aos tribu
nais acrescenta Rui Nunes que
assegura que na avaliação impera
o bomsenso peloque aexistên
cia de empatia com os doentes e
a família é fundamental o que
no actual clima adversativo com
consultas de seisou seteminutos
nãoé possível e pode levar a litígios
desnecessários

O caso de Ashya acabou por
entrar no campo do direito crimi
nal por o menino ter sido tirado
à força do hospital o que levan
tou dúvidas sobre as verdadeiras
intenções dos pais Mas sempre
que seja para seguir outro trata
mento credível deve imperar a
vontade dos pais sendo que são
questões complexas que surgem
muitasvezes exnovo isto é não se
previram completa PaulaLobato
de Faria Sobre a realidade portu
guesa a professora aponta como
problema o facto de não sermos
beminformados da consequência
da recusa do tratamento ou mes
modos benefícios de o fazer pe
lo que considera que esse campo
pode sermelhorado Haverá sem
pre espaçopara zonascinzentas
neste tipo de questões complexas
mas hácoisas simplesque podiam
estar preto no branco
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