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CAPITULO 4

MORRER COM DIGNIDADE: UM DIREITO FUNDAMENTAL*

Debora Diniz

Da Universidade de Brasilia (UnB) e da ANIS: Instituto de
Bioética, Direitos Humanos e Género

Sérgio Costa
Do Instituto Camillo Filho (PI)

1 INTRODUCAO

Na totalidade dos paises desenvolvidos ou em fase de desenvolvimento, as alteragoes
demogrdficas ocorridas nas dltimas décadas tém apontado para uma longevidade
maior da populagao. Tome-se como exemplo a populagio norte-americana: se,
em 1950, o ndmero de pessoas que ali viviam com idade acima de 85 anos era de
aproximadamente 585 mil, este nimero saltou para 3 milhdes em 1990 e, em
breve, alcangard 5 milhoes. No Brasil, entre 1950 e 2000, a populagdo desse grupo
etdrio passou de aproximadamente 493 mil para 900 mil pessoas. Para a grande
maioria dos estudiosos sobre o assunto, independentemente do pafs onde se faga
uma abordagem demogréfica de grupos populacionais com idade superior a 85
anos, o nimero crescente de pessoas situadas acima dessa faixa etdria constitui, de
fato, uma questdo politica e de satide ptblica da maior importincia.

As razbes para esse aumento da expectativa de vida sio multiplas, desde a
urbanizacio das cidades 2 melhoria das condi¢oes de trabalho, sendo os avancos
biomédicos ocorridos a partir da metade do século passado apontados como deci-
sivos. Em conseqiiéncia, questoes de ética aplicada jd cldssicas, como a eutandsia
ou o direito de morrer, foram revigoradas. A possibilidade de intervir no ciclo da
vida, acelerando ou estendendo o momento da morte, é, talvez, uma das questoes
mais centrais a ética aplicada em satde, sendo o Juramento de Hipdcrates uma
das referéncias éticas mais antigas. H4 autores que, inclusive, creditam a consoli-
dagdo da Bioética nos Estados Unidos ao debate em torno da medicalizacao da

* Alguns dos argumentos deste artigo foram discutidos pelos autores em outras ocasices.
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morte e da eutandsia [Adre (2002)]. O avan¢o biomédico, em especial as técnicas
paliativas, trouxe para a cena do debate nao apenas a discussao sobre a existéncia
ou nio de um suposto direito a escolher o0 momento da morte, mas também o
tema dos tratamentos extraordindrios que podem estender indefinidamente a vida,
impedindo que as pessoas efetivamente morram.

N3o ¢ 4 toa que cresce a cada dia a discussao em torno da participagio ativa
dos profissionais da biomedicina na assisténcia 2 morte. Ao contrdrio do passado,
em que decisbes sobre o tratamento eram exclusivas da equipe de sadde, hoje,
estimula-se que os usudrios do sistema de saide participem da tomada de decisoes,
especialmente daquelas consideradas centrais a existéncia humana, como as rela-
cionadas ao inicio e ao fim da vida. O reconhecimento de que a decisio sobre o
momento da morte nao deveria ser apenas uma questao técnica, mas essencial-
mente de ordem ética e, portanto, da esfera privada das pessoas, vem sendo consi-
derado um verdadeiro desafio aos profissionais de saide. Tradicionalmente trei-
nados para enfrentar e resistir 2 morte, sob a alegagao de que a missao biomédica
¢ a de salvar vidas, a resisténcia moral em torno de qualquer debate formal sobre a
eutandsia ou mesmo o direito de morrer ¢ ainda muito grande.

Hi4, no entanto, uma enorme incongruéncia ética nessa resisténcia, pois di-
versos estudos etnogrdficos em centros de terapia intensiva, infantil ou adulta,
mostram que a eutandsia passiva — prdtica conhecida por “desligar os aparelhos”
ou “deixar a morte seguir o seu curso” — ¢é procedimento corrente. O que h4, na
verdade, é uma enorme resisténcia em enfrentar abertamente esse tema, pois ele,
por um lado, representa a falibilidade da biomedicina e, por outro, mostra que hd
situagbes em que a melhor medida terapéutica é permitir que a morte ocorra livre
de intervengbes tecnolégicas ou biomédicas. Intencionalmente ou nio, e diferente
de outras situacdes analisadas pela Bioética no Brasil, o debate sobre a eutandsia
ou o direito de morrer vem sendo travado, essencialmente, 2 beira do leito. Poucos
s30 os debates publicos ou os projetos de lei em tramitagao no Congresso Nacional
que propdem regulamentar a prdtica da eutandsia passiva como um direito no
Brasil. Ressalte-se o esforgo isolado de alguns estados da federagao ao tentar regu-
lamentar essa matéria, a exemplo do governo do Estado de Sao Paulo que, em
1999, promulgou projeto de lei dispondo sobre os direitos dos usudrios e das
agoes de saide. Por meio dessa lei, o doente pode recusar tratamentos dolorosos
ou extraordindrios que prolonguem a sobrevida, assim como pode escolher o local
de sua morte [Governo do Estado de Siao Paulo (1999)]. Nesse momento, a lei

paulista tramita em formato de projeto de lei no Congresso Nacional.
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Médicos e enfermeiras, em especial os envolvidos com o tratamento de doengas
crbnicas e degenerativas ou em centros de tratamento intensivo, sio continua-
mente confrontados com diferentes escolhas sobre quando, como e onde morrer,
preferéncias diretamente relacionadas aos padroes de bem-viver das pessoas e nio
apenas a questoes de ordem técnica sobre oferta de tratamentos ou procedimentos
cirdrgicos, por exemplo. Na verdade, em algumas situagdes criticas e terminais,
em face da inevitabilidade da morte e do esgotamento das alternativas curativas
ou paliativas biomédicas, a possibilidade de decidir sobre a prépria morte assume
um papel de conforto moral. Um ndmero crescente de pessoas, especialmente
idosas, procura auxilio de médicos e enfermeiras nao apenas para tratar doengas,
mas para garantir que a experiéncia da morte seja também resultado de escolhas
individuais.

A dificuldade nao estd apenas em reconhecer que hd situagdes clinicas em
que a morte é uma escolha mais confortdvel que a manutencio de tratamentos ou
o confinamento a uma unidade de tratamentos intensivos. O fato ¢ que, afora os
casos-limite préximos de um consenso moral sobre a eticidade da eutandsia vo-
luntdria, haverd ocasides em que doentes e profissionais de satide verdo as opg¢oes
de tratamento de maneira diversa [Costa (2001)]. Essa diferenca de perspectivas
aponta para a separagio entre o conhecimento técnico e a autoridade ética no
cuidado com o corpo e com a satide. Haverd situagdes em que o doente e sua
familia poderao insistir em tratamentos considerados futeis para os profissionais
de satde, ao passo que ¢ possivel imaginar situagbes em que o doente,
deliberadamente, decide nao manter tratamentos de prolongamento da vida, a
despeito da orientagio médica. Reconhecer que haverd situagdes em que a reco-
mendag¢ao biomédica de manutengao do tratamento nao corresponde s expecta-
tivas dos doentes ¢ um novo desafio, em especial para os médicos, acostumados a
soberania da autoridade terapéutica.

Esse processo crescente de retirada do tema da morte do universo biomédico
e de sua aproximagio da esfera das decisdes cotidianas nao deve ser entendido
meramente como uma consolida¢ao de valores morais individualistas entre nés.
O debate sobre a eutandsia voluntdria ¢ fruto de valores liberais, em especial da
autonomia, mas também se ampara em valores caros a outras tradi¢des morais,
em especial a tradigdo crista por meio do principio da dignidade humana [Dworkin
(2002), Barchifontaine (2001), Lepargneur (2001) e Pessini (20014)]. Os funda-
mentos éticos do debate sobre o direito de morrer sio vdrios, muito embora os
principios da autonomia e da dignidade sejam referéncias obrigatérias para qual-
quer processo decisério, inclusive nos paises que regulamentaram em lei o direito
a alguma forma de eutandsia, como Holanda, Colémbia e Bélgica, por exemplo.
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Além da explicitagao dos fundamentos éticos que suportam a legitimidade do
direito a eutandsia, a relativizagao da autoridade biomédica para a decisao de con-
flitos morais no campo da satide e da doenga ¢ parte de um processo amplo de
critica social, em que a consolida¢ao da Bioética é um desses exemplos [Diniz e

Guilhem (2002)].

A Bioética vem se consolidando como um campo de pesquisa, ensino e in-
tervengio da ética social especializada em temas de intenso conflito moral [Diniz
(20014)]. Muito embora o universo de questdes bioéticas oscile do meio ambiente a
pesquisa com animais nio-humanos, a Bioética brasileira especializou-se em temas
relacionados ao processo de satide e doenga com seres humanos. Questdes cldssicas
a prdtica biomédica, como o aborto e a eutandsia, ou novos temas, como a clonagem
e a reproducao assistida, estdo na pauta do debate bioético internacional e brasi-
leiro por meio de projetos de lei, debates publicos, acesso a servigos de satde ou
pesquisa cientifica. Os debates em torno da eutandsia e da pesquisa com seres
humanos foram decisivos para a estrutura¢io da Bioética nas universidades, em
especial na primeira fase de implementagio da Bioética como disciplina académica
nos Estados Unidos nos anos 1970 [Adre (2002) e Singer (2002)]. A centralidade
do tema da eutandsia para a consolidagao académica da Bioética deve ser analisada
a luz das mudangas demogrificas experimentadas por paises, como Estados Unidos
e Reino Unido, onde a Bioética primeiramente se consolidou.

Este artigo apresenta o estado da arte conceitual do debate bioético sobre o
direito de morrer entre idosos. Por ser um dos temas prioritdrios a produgio inte-
lectual em Bioética, o tema da eutandsia estd repleto de sutilezas argumentativas,
que procuram diferenciar a eutandsia, como o exercicio de um direito fundamental,
do exterminio praticado pela medicina nazista, em que idosos e deficientes foram
arbitrariamente assassinados. A andlise e apresenta¢ao dos conceitos de eutandsia
passiva e ativa, eutandsia voluntdria e involuntdria e distandsia permitird melhor
avaliagao dos avangos e resisténcias na regulamentagio da eutandsia como um
direito. Muito embora as solicitages de eutandsia possam ser feitas em todas as
fases do ciclo da vida, este artigo procura langar luzes sobre a situagao de idosos
em tratamento terminal ou de idosos portadores de doengas cronicas, incurdveis
ou degenerativas, que desejam deliberar sobre sua prépria morte [ Singer (2002)].!
Grande parte dos argumentos diz respeito, portanto, a discussao sobre eutandsia
em contextos de medicalizagao da morte entre idosos. O objetivo final é mostrar

1. Um debate intenso na Bioética é também o da eutandsia neonatal, especialmente com a difus&o das idéias de Singer e Kuhse sobre
qualidade de vida e bebés gravemente deficientes. Essa discussao ndo serd abordada neste artigo, mas uma boa referéncia inicial é o
livro Should the baby live? The problem with the handicapped infants.
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que a eutandsia, seja ela passiva ou ativa, deve ser resultado de um processo livre e
informado e, por isso, deve ser compreendida como um direito fundamental
amparado nos principios éticos da autonomia e da dignidade.

2 UMA HISTORIA PARADIGMATICA

Durante um longo periodo na histéria da medicina, referir-se a eutandsia era tocar
em um dos temas proibidos da ética biomédica. A sombra deixada pela experiéncia
nefasta e totalitdria do estado nazista aboliu toda e qualquer possibilidade de res-
gate do direito de morrer com a devida dignidade. A experiéncia eugénica conduzida
por Hitler confundiu o senso comum: ainda hoje se usa indiscriminadamente o
termo eutandsia, seja como sin6nimo de homicidio ou de morte digna. Infeliz-
mente, para muitos profissionais da drea de satde, e nao somente para os médicos,
eutandsia ¢ ainda sindnimo de homicidio premeditado. Em nome disso, a proposta
da Bioética de resgate do tema em nome dos direitos individuais ¢, para muitos,
vista como uma violagao dos preceitos bdsicos da prdtica biomédica. Sio comuns
frases como: “a medicina foi feita para curar e nao para matar’, “médicos nio
podem ser assassinos”, “a enfermagem é comprometida com o cuidado”, dentre
outras combinagdes que apontam para a confusio conceitual deixada pela intole-
rincia do nazismo.

Em 1988, um dos mais importantes periédicos médicos do mundo, Journal
of American Medical Association (Jama), publicou um relato an6nimo que acendeu o
debate internacional sobre a eutandsia [Anonymous (1995)]. O relato intitulado
Its over, Debbie foi creditado a um jovem médico residente lotado em uma enfer-
maria de oncologia. A histéria é breve e a narrativa simpléria, sendo sua forca
derivada do fato de ser uma histéria veridica publicada em um dos periédicos mais
importantes da pesquisa médica. Debbie era uma mulher de 20 anos, internada
em um centro de tratamento oncoldgico, em fase terminal de cincer de ovdrio.
Durante uma crise de dor, o médico residente foi acionado para vé-la. Era a pri-
meira vez que os dois se encontravam. Sonolento e cambaleante — estes sao os
adjetivos que resumem o estado de espirito do residente na narrativa— o médico
¢ recebido por uma mulher destruida pela dor. O dnico didlogo travado entre os
dois resumiu-se a um suplicio de Debbie que lhe dizia: “doutor, acabe com isso”.
Bastou esta frase para que o médico injetasse uma dose excessiva de morfina em
Debbie, o suficiente para provocar-lhe a morte imediata. O autor do relato, que
assumiu para si a responsabilidade pelo ato, sabia que o medicamento mataria
Debbie e justificou o feito em nome do direito de Debbie de deliberar sobre sua
prépria morte.
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A histéria de Debbie provocou uma avalanche de discussdes bioéticas sobre
a eutandsia e o direito de morrer, inclusive levando o Jama a investigar a veracida-
de do relato, buscando em todos os hospitais norte-americanos onde, de fato, a
histéria poderia ter se desenrolado. Indiferente ao fato de se a narrativa foi veridica
ou fruto da criatividade de algum residente, a histdria trouxe fatos plausiveis, nao
muito diferente do que pode ocorrer em vdrios hospitais no mundo. A histéria de
Debbie tem o mérito de trazer para discussio os equivocos em torno do tema
eutandsia. Eutandsia, entendida como o resultado do exercicio de um direito indi-
vidual — o direito de deliberar sobre a prépria morte —, nao pode se basear em
avaliagdes apressadas, irresponsdveis e autoritdrias, como a tomada pelo médico-
residente. Debbie e o médico-residente nio se conheciam, o que torna a relagao
entre os dois essencialmente superficial, impedindo até mesmo que o médico avaliasse
o significado do pedido de Debbie: se uma solicitagao para por fim a dor ou se um
pedido de ajuda para morrer.

A partir da publicagdo desse relato, alguns acordos conceituais passaram a se
formar no debate bioético [Lacewell (1987), Leonard-Taitz (1992) e Rachels
(1999)]. O primeiro foi o de que ndo ¢ correto confundir eutandsia voluntdria,
isto é, aquela que se fundamenta em um processo informado e autbnomo, com a
eutandsia involuntdria ou o homicfdio [The Members of Task Force (1993) e
Pellegrino (1993)]. Eutandsia voluntdria ¢ praticada quando a pessoa doente dese-
ja morrer, estd devidamente informada sobre sua situagao clinica e nao se encon-
tra em estado depressivo no momento da decisao. O diagndstico de sua doenga e
a existéncia ou nao de possibilidades terapéuticas nio devem ser tragados por
apenas um médico, mas por uma equipe multidisciplinar de saide. Esses foram
requisitos éticos e técnicos nao cumpridos no caso de Debbie. Em nome disso, a
histéria de Debbie foi entendida por muitos criticos como um simples caso de
homicidio ou de eutandsia involuntdria: uma mulher em profundo sofrimento
pede socorro para debelar a dor e 0o médico a mata [Gayliln e alii 1995)]. A
eutandsia involuntdria ocorre quando o doente nio deseja a morte ou quando nao
se conhece sua vontade. O simples fato de Debbie ter dito “acabe com isso, doutor”
nao foi considerado razao suficiente para justificar a opgao pela eutandsia. Outros
comentaristas, no entanto, tomaram a histéria como um caso paradigmdtico para
demonstrar a importincia de se regulamentar os procedimentos para legitimagao
da eutandsia como uma prdtica assistencial em satde [Engelhardt (1995)].

3 A CENTRALIDADE DA AUTONOMIA

A principal divergéncia em torno da histéria de Debbie nio foi téenica, isto é, em
princip g
que medida um quadro clinico terminal de cAncer justificaria ou no um pedido
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de eutandsia, mas sim ética. Na histéria da Bioética, poucos comentaristas se detive-
ram a discutir as situagdes clinicas ou os quadros de dor que justificariam a prdtica
da eutandsia. O né argumentativo daqueles que apontavam os equivocos da nar-
rativa foi o da centralidade do respeito ao principio da autonomia para a prdtica
da eutandsia. A pergunta nao era se um quadro de cAncer terminal justificaria ou
nio alguém preferir a morte & manutengao do tratamento, mas, sim, em que
medida esta teria sido uma escolha informada e auténoma quando realizada no
meio da noite por uma mulher fragilizada pela dor fisica e por um jovem médico
sonolento. No caso de Debbie, nao haveria como saber se esta era sua escolha ou
um impulso provocado pela dor intensa, pois 0 médico nao cumpriu com nenhum
dos procedimentos existentes para garantir sua integridade moral. Sem riscos de
exagero, Debbie foi imprudentemente assassinada por um jovem médico-residente,
cansado ou compadecido com sua dor. Sua morte nao pode ser considerada um
ato de respeito a sua vontade, sendo um equivoco qualifici-la como eutandsia
voluntdria. Desde entao, o principio da autonomia assumiu uma posi¢ao central
no debate sobre o direito de morrer, sendo considerado uma pega fundamental
para a eticidade da prética.

A autonomia é um dos pilares das teorias bioéticas vigentes. A publicagao do
livro Principios da Etica Biomédica, de Tom Beauchamp e James Childress, em
1978, foi decisiva para a consolidagao do principio do respeito 2 autonomia como
um mecanismo legitimo para a resolu¢ao dos conflitos morais em saide
[Beauchamp e Childress (2002)]. Os autores nio se referem apenas a autonomia,
mas consolidam a importincia do respeito 4 autonomia individual como uma
peca-chave para a Bioética [Diniz e Guilhem (2002)]. As decisdes sio consideradas
autdnomas nao apenas quando resultam de deliberagées individuais ou quando
sdo derivadas de preferéncias ou desejos individuais, mas principalmente quando
resultam de processos informados e esclarecidos sobre tratamentos, terapéuticas,
progndsticos, riscos, maleficios e beneficios de cada conduta biomédica. Em outras
palavras, para uma decisao ser considerada autbnoma nao basta que a pessoa esteja
livre de constrangimentos morais contrdrios a suas escolhas, mas também que se
promova sua autonomia, especialmente por meio da informagao qualificada,
honesta e compreensivel.

A exigéncia de que a decisao pela eutandsia seja fruto de um processo
deliberativo informado e autdnomo trouxe novas questdes ao debate [Horta
(1999)]. Se a autonomia é um dos requisitos éticos fundamentais para a legitimi-
dade da eutandsia voluntdria, o que fazer quando a pessoa nao expressou sua von-
tade? Em que medida a familia poderia assumir a responsabilidade deciséria e ser
considerada agente legitimo, seja por manter tratamentos, seja para interrompé-los?
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Hi4 casos em que a eutandsia involuntdria pode ser considerada nos mesmos termos
da eutandsia voluntdria? O primeiro desafio foi entdo reconhecer que, muito embora
a autonomia seja o principio balizador para a legitimidade da eutandsia voluntd-
ria, h4 pessoas que nio tém condigoes de se pronunciar sobre suas preferéncias em
face da gravidade de seus quadros clinicos. A situagdo cldssica de alguém em morte
cerebral internado em uma unidade de terapia intensiva é um exemplo recorrente
a0 debate. Outro exemplo comum ¢ o de idosos em processo demencial avangado,
como € o caso daqueles que sofrem do Mal de Alzheimer, em que nao hd mais
como considerar a capacidade cognitiva e avaliativa para expressio da vontade
individual. Alguns tedricos acreditaram resolver essa questdo sugerindo que, na
auséncia da vontade explicita no momento da decisao, deveriam ser considerados
também como vidlidos instrumentos legais anteriores, como o testamento, cartas
ou mesmo pronunciamentos informais, ou seja, apesar de nao ser possivel apelar
para a vontade expressa no momento da decisao, a eutandsia seria mantida como
resultado da vontade individual, tendo sido esta expressa em outros momentos e
situagoes.

Na verdade, grande parte das solicitagbes de eutandsia nao acontece pela
formalizagdo explicita da vontade, registrada em cartas ou testamentos, mas por
arranjos argumentativos entre a familia, os cuidadores e a equipe de saide. A
expectativa ética de que decisdes sobre eutandsia somente ocorram apds a consulta
informada aos doentes nao corresponde a rotina de unidades de tratamento inten-
sivo ou de ambulatérios de pacientes de alto risco, mas sim a um mundo idealizado
por filésofos morais e que foi incorporado pela Bioética. A pritica da eutandsia
passiva, isto é, o desligamento de aparelhos ou a retirada de mecanismos artificiais
de sustentagio da vida, ¢, na maior parte dos casos, uma prdtica pacificamente
acordada entre familia e equipe de satide, especialmente quando os pacientes sao
idosos em estdgios terminais da vida. Nesses casos, muito embora no exista um
registro oficial da vontade do idoso, apenas os relatos de familiares e cuidadores,
as equipes de sadde tendem a acatar as deliberagoes da familia, especialmente
quando se trata de doengas incurdveis, terminais, sem qualquer possibilidade de
cura ou tratamento e que implicam extremo sofrimento fisico para os idosos.
Alguns autores, inclusive, se recusam a denominar a retirada de mecanismos de
sustentacio artificial da vida ou dos meios extraordindrios de tratamento como
eutandsia passiva. Preferem classificd-la simplesmente como “recusa de tratamento”,
haja vista a carga emocional e moral que o conceito de eutandsia carrega consigo.

A recusa de tratamento deve ser entendida como uma decisdao pela nao-
medicaliza¢ao da morte, especialmente em situa¢oes onde os recursos biomédicos
nao sio capazes de oferecer qualquer beneficio ao doente além da experiéncia da
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obstinagao terapéutica. O prolongamento da vida ndo ¢, por si s6, um beneficio,
especialmente quando se trata de pacientes terminais para os quais nao hd qual-
quer possibilidade de mudanga ou inversao do quadro clinico. Afastar a recusa de
tratamento do debate sobre a moralidade da eutandsia é confortante tanto para os
doentes quanto para os profissionais de satide. Recusar um tratamento futil ou
extraordindrio ndo deve ser entendido nos mesmos termos descritivos de uma
eutandsia ativa pela inje¢ao de potdssio ou de um suicidio assistido em que uma
mdquina de matar ¢ oferecida ao doente. Alguns profissionais biomédicos enten-
dem a recusa de tratamento como um ato de desobediéncia 4 autoridade técnica
ou uma ameaga a ideologia do vitalismo, mas essa ¢ uma mudanga de mentalidade
que, gradativamente, vem sendo alterada no cotidiano dos hospitais e centros de
sadde. A recusa de tratamento deve ser, simplesmente, entendida como a expressao
de uma vontade individual de enfrentamento da morte sem o recurso da
medicalizacio.

4 A RECUSA DE TRATAMENTO E A DISTANASIA

Caso se considere o respeito a autonomia um principio-chave para a ética nos
cuidados em satide, importa pouco se a conceituagio cientifica mais adequada é a
de eutandsia passiva ou a de recusa de tratamento. O fato é que, em geral, as
pessoas nao qualificam suas escolhas por abreviar a vida — seja ativamente por
uma injegao letal, como foi o caso de Debbie, seja passivamente pela retirada de
aparelhos — como “eutandsia”. Termos mais amenos como “deixar a morte seguir
seu curso” ou “reconhecer que nao hd mais o que fazer” sio expressoes equivalentes
e que resumem, sob outro léxico moral, a pritica da eutandsia passiva ou da reti-
rada de tratamento. A recusa do tratamento pode ser feita em vdrias fases do de-
senvolvimento de uma doenga, sendo o mais comum apés tentativas sem sucesso
de mudanga do quadro clinico, acompanhadas de longas internagoes hospitalares.
A histéria de Sigmund Freud ¢, talvez, um dos exemplos mais elucidativos desse
processo decisério. Freud, aos 83 anos, apds submeter-se a 322 cirurgia na va
esperanga de extrair um tumor de mandibula, pediu a um colega para acelerar a
sua morte. Teve o pedido aceito. Assim como Freud, indmeras outras pessoas
sabem o que significa acelerar o processo da morte. E agem guiadas pela convic-
¢ao de que essa é uma decisao que lhes é de direito.

Mas em que situagdes seria legitimo uma pessoa recusar o tratamento? Ao
contrdrio da eutandsia ativa, em que a morte ¢ intencionalmente provocada, as
situagdes de eutandsia passiva nao requerem uma agao tao direta e agressiva da
equipe de satde. Para que uma recusa de tratamento acelere ou provoque a morte
de uma pessoa ¢ preciso que essa pessoa jd esteja em um processo de debilitagao
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grave, em que a morte seja iminente. Costuma-se caracterizar como portador de
uma doenga incurdvel ou irreversivel com alta probabilidade de morte, aquele
que, em um curto intervalo de tempo, nio mais do que seis meses, ird falecer sem
interven¢ao médica. Quer dizer é terminal o doente que apresenta duas caracteris-
ticas fundamentais: a da incurabilidade e a do fracasso terapéutico dos recursos
médicos. Grande parte das situagbes de recusa de tratamento entre idosos se dd
em casos terminais, sendo rara a situago de recusa de tratamento em que o quadro
¢ curdvel ou reversivel. E possivel, portanto, considerar o cardter futil do trata-
mento como uma precondi¢ao as situagdes de eutandsia passiva ou de recusa de
tratamento entre idosos, o que refor¢a ainda mais a tese do direito individual.

Um tratamento ¢ considerado fiitil ou extraordindrio quando a dnica justifi-
cativa para manté-lo ¢ a “medicalizacao” da morte, isto é, o prolongamento da
vida do doente por meios artificiais de sustentagao da vida ou por medicamentos,
a despeito da irreversibilidade do quadro clinico e da iminéncia da morte.” H4
casos em que a “medicalizagao” da morte € tao agressiva e inttil que alguns autores
passaram a se referir como distandsia [Pessini (20014) e Lepargneur (1999)]. A
distandsia é um fen6meno recente e que representa a crescente “medicalizagio” da
sadde, especialmente pelo exagero no uso de tecnologias médicas. A distandsia
ocorre, principalmente, entre idosos e poderia ser definida como a decisio ou o
conjunto de procedimentos médicos cujo intuito é impedir a morte de um doente
jd em vias de falecer. E em torno da distandsia ou dos tratamentos fiiteis que o
debate bioético mais cresce, especialmente pelo impacto que a prdtica causa na
qualidade de vida tanto do doente quanto de seus cuidadores e familiares. Grande
parte do debate publico e jornalistico em torno do direito de morrer discute espe-
cialmente o tema distandsia, ou seja, o prolongamento desnecessdrio da sobrevi-
véncia sem qualquer consideragio pelo bem-estar ou preferéncias individuais.

A distandsia é a prdtica que mais diretamente ameaga a promogao do principio
da dignidade humana nos cuidados em satde para com os idosos. E também a
experiéncia que maior temor provoca em idosos hospitalizados ou submetidos a
tratamentos de doengas cronicas. Muitas pesquisas mostram que os idosos nao
temem diretamente a morte, mas a aproximagao da morte acrescida de sofrimento
fisico e mental, tratamentos prolongados e obstinagdes terapéuticas. Esse receio,
infelizmente, ndo ¢ infundado. A ideologia do vitalismo que move as carreiras
biomédicas ¢ ainda um valor moral central que motiva médicos e enfermeiras a
manter um idoso em estdgio terminal sob pesadas drogas e reanimagoes continuas.
O principio da santidade da vida humana que defende ser ela intocdvel, muito

2. A literatura norte-americana utiliza “tratamentos fiteis” como sindnimo de distanasia.
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embora cada vez mais relativizdvel pelas pesquisas cientificas com seres humanos e
pelas técnicas de reprodugao humana, é um apelo moral que justifica o mecanicismo
que motiva a distandsia. Nao s6 nao se permite que as pessoas exer¢am seu direito
de decidir sobre como, quando e onde morrer, mas principalmente corre-se o
risco de ser obrigado a se manter vivo pela ideologia do vitalismo.

Se, por um lado, para que a eutandsia voluntdria seja considerada uma pos-
sibilidade na assisténcia em sadde é preciso que o principio do respeito a autono-
mia seja nao apenas promovido, mas também garantido, por outro, é preciso que
o principio da dignidade seja seriamente respeitado para que se evite exageros de
medicalizagao conduzindo o doente a um quadro de distandsia. A ideologia do
vitalismo, seja por insisténcia de cuidadores e familiares, seja por determinagio
dos préprios estabelecimentos de sadde, precisa ser seriamente enfrentada. Hd
duas possibilidades de se analisar e enfrentar essa questdo. Primeiro, nas situagoes
em que o doente expressou-se contrariamente 3 manutengio do tratamento,
considerd-la como uma violagao de direitos e liberdades individuais. Segundo,
por uma perspectiva de justica social, é preciso lembrar a afirmagao corrente de
que 50% dos gastos individuais em satide sao utilizados nos tltimos seis meses de
vida.

A referéncia a interesses coletivos na argumentagao sobre o direito de morrer
ndo significa que idosos possam ter seus aparelhos desligados ou que lhes sejam
negados leitos pelo simples fato de que lhes resta pouco tempo de vida. Estes sao
casos de eutandsia involuntdria e que devem ser qualificados como homicidios e
enfrentados como uma grave violagao dos direitos humanos dos idosos. O que
vale ser ressaltado, no entanto, é o fato de que, partindo-se do pressuposto das
liberdades individuais, ou seja, em situagdes em que os doentes se expressaram a
favor da recusa de tratamento ou da eutandsia passiva, a questio da melhor alocagio
de recursos deve ser uma varidvel também considerada como fundamento ético
para justificar a legitimidade da decisdo.

5 O DIREITO DE MORRER

Embora no Brasil o debate em torno da legalizagao da eutandsia ainda seja incipiente
quando comparado a outros paises, como a Holanda, que despenalizou a prética
desde 1993, tendo-a legalizado em 2001, ou a Colémbia, que autorizou a eutandsia
passiva em 1997, este ¢ um assunto que ganha cada dia mais forga [Diniz (20014)
e Holm (1999)]. E isso acontece nao apenas nos meios académicos, especialmente
com a profissionalizagao da Bioética, mas também na prépria sociedade, como
reflexo da veiculagio de casos envolvendo o direito das pessoas, especialmente dos
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idosos, de decidir sobre a continuidade ou nao da prépria vida. Nos tltimos anos,
devido as acusa¢oes direcionadas ao dr. Morte, médico norte-americano criador
da mdquina de suicidio assistido, e ao auxiliar de enfermagem brasileiro acusado
de matar mais de uma centena de doentes, em geral idosos, em um hospital publico
do Rio de Janeiro, o debate em torno da eutandsia recobrou o seu vigor, tornando-se
um dos temas prioritdrios da Bioética [Diniz (20014)].

Permitir ou mesmo facilitar a morte de alguém nio necessariamente trans-
forma um médico ou uma enfermeira em assassino. H4 uma diferen¢a fundamental
entre esses personagens. O profissional de saide, que age guiado pela solidariedade
a0 sofrimento e pratica a eutandsia em respeito a vontade individual ou que se
recusa a praticar a distandsia, pauta-se na certeza de que a deliberagio livre sobre o
momento de morrer é um direito inaliendvel do doente e que deve ser respeitado
em nome da manutengio de sua dignidade. O médico e a enfermeira que auxiliam
alguém a morrer fundamentam seus atos nio em suas crengas pessoais sobre qual
o melhor momento da morte ou em idéias sobre o ciclo natural da vida ou ideo-
logias vitalistas. Eles tomam essa decisao a partir de dois principios éticos que
devem guiar ndo somente a prética profissional de médicos e enfermeiras, mas
também a compreensdo de inimeras situagdes de conflito moral em satude: os
principios do respeito 4 autonomia e a dignidade.

Os profissionais de satide devem ser companheiros e facilitadores deste pro-
cesso de institucionalizagio do direito de morrer, ji que as razdes que justificam
ou nio a eutandsia sao estritamente individuais, sendo, por isso, impossivel a
defini¢ao de qualquer regra que obrigue, por exemplo, o desligamento de aparelhos
em casos clinicos graves de idosos. O que um sistema publico de saide pode e
deve assegurar ¢ o fornecimento dos meios para que as pessoas possam terminar
suas vidas com dignidade e 0 minimo de sofrimento quando decidirem que chegou
0 momento para isso.

E fundamental, portanto, que se resgate a diferenca entre eutandsia, distandsia
e homicidio. Assim como os profissionais de satide que reconhecem a soberania
da autonomia e da dignidade permitindo que doentes terminais deliberem sobre
sua prépria morte nio sao monstros, a fronteira entre o direito de morrer e a
eutandsia involuntdria, entendida como homicidio, deve ser bem estabelecida.
N3o hd nada em comum entre as duas prdticas. A suposta confusio entre as duas
categorias ¢ fruto de um perfodo da histéria que a humanidade se envergonha e
teme qualquer possibilidade de retorno. Felizmente, nao vivemos sob o regime de
um estado totalitdrio que estabelece regras perversas sobre quem pode ou nao
viver. O debate sobre a eutandsia, em tempos de direitos humanos, estd relacionado
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a liberdade de cada individuo reger sua prépria vida, e ndo a uma heranga tardia
da medicina nazista.
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