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Dignidade humana nos limites da vida:
reflexoes éticas a partir do caso Terri Schiavo

Leo Pessini

O objetivo deste artigo é discutir as questoes éticas nos limites da vida a partir do caso Terri Schiavo,
em busca de um entendimento do que significa “morrer com dignidade”. Nosso primeiro passo é
uma discussao ética sobre um dos conceitos-chave no debate bioético contemporaneo, o que enten-
demos por dignidade humana. A seguir, apresentamos e discutimos eticamente o 'caso Terri Schiavo!,
gue mobilizou a opinido publica mundial no inicio de 2005. Nele, ndo se tratava de negar tecnolo-
gia, pois a paciente ndo era mantida viva artificialmente por aparelhos, mas tdo-somente por um
tubo de alimentacdo! O que pensar e como proceder em termos de intervencoes médicas frente a
Casos COMOo esse, em que a pessoa se encontra no chamado “estado vegetativo persistente”? A pes-
soa 'perde' sua dignidade? Nossa reflexdo, finalmente, introduz a questdo da dignidade de viver e
morrer para além do ambito pessoal e médico-hospitalar, considerando o horizonte politico-social a
partir do mundo da exclusao.

Unitermos: bioética e clignidacle humana, viver

e morrer com clignidade, caso Terri Schiavo

Introdugéo

Refletir sobre nossa finitude é tarefa ética exigente, para
a qual nem sempre estamos dispostos. No entanto, em
nossa dimensio corpérea da existéncia humana, somos

constantemente lembrados de que nao somos imortais.
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mos de vida. Ela sempre nos visita, mansamente, me-
diante as perclas de entes queridos, obrigando—nos a
refletir sobre nossa propria vida finita, ou entdo por situa-

¢oes inusitadas e inesperadas que nos amedrontam.

Na arte, literatura e midia temos o imediato reflexo
dessa realidade: para o Oscar de 2005, os filmes mais
premiaclos de Houywoocl — entre outros, Mar Aa/entro,
considerado o melhor filme estrangeiro (que relata o

drama de Ramon Sampedro), € Mem'na UIE OHFO —
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apresentam a eutandsia como solugéo frente a
uma vida marcada pela dependéncia e sofri-

mento.

Surgem as primeiras politicas pﬁblicas relacio-
nadas a essa pratica. Por exemplo, a Holanda
e Bélgica legalizaram a eutanasia em 2002. No
inicio de 2005, nos meses de marco-abril, o
caso norte-americano Terri Schiavo mobilizou
nio s6 os EUA como, via midia, a opiniao
pﬁblica mundial, culminando com sua morte
por inanigdgo (31 de margo). Nessa mesma
época, também Jodo Paulo II se despe&ia da
humanidade 2 de abril) apds expor sua agonia
em praga pﬁlolica, 0 que gerou desconforto em
muitos. Ao final, sabiamente, o Papa recusa-se
a voltar para o hospita.l e opta por ter seus
momentos finais nos préprios aposentos. Diz
sabiamente nio a distandsia. Ao mesmo
tempo, no Iraque, a guerra continuava, com
intimeros atentados didrios e dezenas de mortes
que nao provocavam nenhuma comogao na
midia, eram apenas pessoas ‘sem nome’, iden-
tificadas sirnplesmente como civis ou soldados.
Contrastes e contradigées. O presidente Bush
se declara defensor da “cultura da vida” ao se
posicionar no caso Terri Schiavo — mas ele

préprio é o promotor da guerra no lraque!

Com estes fatos como {'undo, apresentamos
algumas reflexdes sobre o conceito de dignidade
humana. A seguir, discutimos o caso Terri
Schiavo e nos questionamos eticamente a
respeito dos doentes em estado vegetativo per-
sistente. Finalmente, contextualizamos a re-
flexdo no mundo em desenvolvimento marcado
pela glo]oalizagéo excludente e nos perguntamos

sobre a “clignidade do morrer e viver”.

Em torno do conceito de “dignidade
humana”

O conceito de digniclacle é polissémico e carrega
em seu Lojo diferentes signi{-icados de valores
éticos. L utilizado na defesa de valores
antagdnicos e, no caso especifico da eutandsia,
por exemplo, serve tanto para argumentar con-

tra a sua proibigéo como a favor de sua

aprovagio (Verspieren: 2003; Valadier: 2003).

A raiz dessa aml)igﬁi&ade estrutura-se em duas
visdes distintas com relagéo ao que se entende
direito de morrer com dignidade. Portanto,
sobre o préprio sentido do termo “dignidade”.
Por um Iaclo, estamos frente a uma visdo secu-
larista que valoriza e radicaliza a liberdade e a
autonomia pessoal, elegendo a pessoa como a
tnica protagonista do processo vida/morte. Ela
¢ o tnico juiz de sua prépria dignidade, sem

depender de forgas ou seres transcendentes.

[sto se hga a uma concepgao de dignidacle que
defende o conceito seletivo de “qua/ia’aa/e de
vida'. Como ponto de particla, a convicgao de
que nao ¢ qualquer vida que merece ser vivida.
Sio vérios os casos draméticos emocionalmente
explorados e amplamente divulgados pela midia.
Lembramos as situagoes de dor e sofrimento
sem perspectivas de alivio ou doengas sem cura;
clependéncia permanente dos outros em termos
materiais, humanos e afetivos; doengas que
impdem uma deterioragéo corporal progressiva
da pessoa, entre outras. Fundamentalmente,
neste paracligma de interpretagao, essas distintas
realidades humanas negam a tabua referencial
de valores que confere cligniclacle, a partir do
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1h « ” d « . . ”
melnor morrer O que continuar a viver em

concligc”)es tdo precarias.

Paralelamente, temos uma visao teolégico-reli—
giosa em que a dignidade do ser humano est4
justo no fato de 0 mesmo ser criatura divina e
redimida por Cristo, num contexto cristdo.
Deus ¢ o autor da vida e ndo cabe ao ser
humano tirar ou abreviar sua existéncia. “Nao
matards” é o grande mandamento. Isto se cons-
tituiria em ofensa ao Criador. A dignidade
humana nio se perde em situagoes de depen-
déncia ou doenga e sofrimento humanos. A
relagﬁo que enaltece a clignidade na perspectiva
da revelagéo biblica ¢ o respeito e a aceitagao
dessa filiagﬁo/ dependéncia divina. A c].ignic].acle
do ser humano ests inscrita em si préprio
como “imagem e semelhanga de Deus”. “A
vida do homem provém de Deus, é um clom,
imagem e participagao do sopro vital de Deus.
Deus é portanto o tnico Senhor: 0 homem

nao pode dispé—la ao seu bel prazer” (Jodo

Paulo 11,1995, 5).

A radicalizagéo dessas perspectivas “em nome
da dignidade" alimenta posturas intolerantes
que vao justamente negar o que é mais especi-
fico no humano: a sua “(ligni(lacle". Basi-
camente, temos que superar a visdo que opde a
onipoténcia divina e a autodeterminagéo
humana. Nesta equagao, a aﬁrmagéo de um ¢
ol)rigatoriamente a negagao do outro. Além
disso, precisamos reinterpretar o principio da
inviolabilidade da vida, vista como propriedade
exclusiva de Deus e o ser humano como mero
administrador passivo, resgatar uma visao mais
positiva da antropologia teolégica e ver o ser

humano como co-criador-criado.

Nessa discussdo sobre digniclade humana, o
conceito-chave em jogo é o de pessoa. Nao ¢é
um termo de biologia cientifica, mas expressao
que sinaliza uma conquista sociohistérico-cul-
tural no ocidente, de forte inspiragdo crista. Na
de{'inigéo cléssica, pessoa é o sujeito racional,
livre, autonomo e responsével. E shvio que
nem o embn'.io, nem o demente mental que
perdeu irremediavelmente o uso da razio, nem
o paciente em estado vegetativo persistente,
respon&e mais plenamen’ce a essa definigéio de
pessoa. Pergunta-se, como atribuir dignidacle
pessoal aos que nao se enquadram na definigéo
de pessoa? A resposta decorre do como hoje,
em linguagem cientffica, denomina-se ascri¢ao
(Lepargneur:2002) (do ingles ascription,

2

atribuigao, imputagao), isto ¢, ”afn'éufgé’o por
extensio de uma qua/izg'cagio eminente’, em
que ocorre O alargamento das proprieclades da
cligniclacle da pessoa plena ¢ idealmente con-
sciente e autdonoma a estas situagdes de pessoas
marcadas pelo envelhecimento patolégico,
doengas incuraveis ou quaisquer outros condi-

cionamentos genéticos desfavoraveis.

B Ppreciso dar um salto do para&igma ideal
(“plenitude e vigor de Vida”) para as realidades
marcadas por deficiencias que comprometem
irremediavelmente o que se convencionou
chamar de “vida ideal”. A opgao de fundamentar
o conceito de &ignidade num enfoque relacional
personalista desenha uma imagem mais
a]arangente do ser humano e evita o reducionis-
mo antropolégico que radicaliza e absolutiza a
autonomia, tendo como conseqiiéncia a negagao
de dimensdo relacional (o outro) e a abertura
para a solidariedade. A &ignidade nao é apenas

uma categoria antropolc’)gica, também expressa
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exigéncias éticas. Nao se refere somente a uma
natureza abstrata enquanto qualiclacle inerente
ao ser humano, um a priori comum a Jcodos, mas
diz respeito a seres humanos histéricos e concre-
tos. “Enquanto categoria ética, visa a inclusio e
nio a exclusio, e assim orientam-se preferencial—
mente aqueles cuja dignidade humana estd
diminuida na sua expressio” (Vaz:1993,27).
Gragas ao progresso da tecnociéncia, temos hoje
a clisposigéo possﬂ)ﬂidades concretas de pro-
mover o humanamente &esejével. Estamos
frente a um grancle desafio: o “da humanidade
criar um mundo de digni&a&e humana e nao per-
mitir que os serem humanos sejam flegraclados

como meros seres instrumentais” (Schotsmans:

2002,39).

Discordamos dos arautos de que esse conceito
tornou-se indtil, pela am]oigiii&a&e de uso, e
portanto deve ser joga(lo no cesto de lixo. Tal ¢
o posicionamento de Ruth Macklin, bioeticista
norte-americana, ao assinar um editorial do
prestigioso periédioo médico inglés Biritish
Medical ]ournal. Seu titulo: “Dignida(le é um
conceito indtil: nao significa mais do que
respeito pelas pessoas ou respeito pela sua
autonomia”(...), ”ape]os a cﬁgnj({ac]e sdo abir-
magoes paratraseadas, ou meros slogans”
(Macklin: 2003:1419-20). Contra tal posi-
cionamento, a reagao dos leitores e da
Academia foi muito forte. Na Verdade, a auto-
ra despertou os estudiosos em filosofia, ética e
biogtica para um apro{'undamento do sentido
do conceito. A partir daf, surgem varias pul)li—
cagoes de artigos, realizag(‘)es de Woréslwps e
congressos sobre o tema “dignidade humana”.
Até a Comissdo Norte-Americana de Bioética,

cujo presiclente é o eminente dr. Edmund

Peuegrino, reuniu-se em dezembro de 2005
para estudar a questdo “Human dignity as a
bioethical concept” (Dignidade humana como

conceito  bioético” (Presiclent’s Council on

Bioe’chics, 2005).

O depoimento de um médico nos ajucla, ao
afirmar: “Zm 30 anos de pratica médica, estive
constantemente consciente da c]ignia’ac]e
humana e espero que meu trabalho didrio tenha
refletido isso (...). Ndo consigo detinir a dig-
nidade, mas sei reconhecé-la guanalo a vejo.
Estou consciente dela quanalo falo  aos
pacientes e a seus tamiliares em pa/avras que
espero possam compreender; quanc/o exp]jco a
um paciente que deverd fazer didlise pe]o resto
de sua Vf[]&,‘ guanc]o tento convencé-lo de que,
diante de todos os [atos, a vida ainda merece ser
vivida; quanalo procuro dar a mesma atengdo e
cuidado tanto ao rico quanto ao poére, a
pacientes pan‘jcu]ares e aos da rede plfb/ica,
brancos ou negros, cristaos, jua’eus ou mugu/—

manos’ (Rapoport: 2004).

O conceito de dignidade humana, na vertente
cristd, defende que a mesma existe onde muitos
somente véem sofrimentos intteis e deficién-
cias, ou vida humana que merece ser respeita-
da; outros, somente véem um mero amontoa-

do de células disponiveis para pesquisa.

Se o fundamento do conceito de dignidade
humana residisse apenas nas capacidades, no
p p ’
que os humanos poclem fazer em termos de
habilidades, entao os seres humanos podem ser
’ p
reduzidos a performance ea digniclacle pode ser
ganha ou perdida segundo habilidades. Pelo

contrario, a (lignidade humana ¢ algo inerente
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a todos os seres humanos. Como diz o pream-
bulo da Declaragéo Universal dos Direitos
Humanos, adotado pela Assembléia Geral das
Nagoes Unidas em 1948: “O reconhecimento
da cﬂgnfa/acfe Inerente (grifo nosso) e dos direi-
tos iguais inalienaveis de todos os membros da
familia humana ¢ o fundamento da li})er&a&e,

da justica e da paz no mundo” (U nited Nations
General Assembly: 1948).

Documentos mais recentes da Unesco, rela-
cionados com o desenvolvimento da tecnocién-
cia, gendmica e pesquisa em seres humanos,
utilizam o conceito de “digniclade humana”
como um dos pilares fundamentais da reflexao
ética. Assim, a Declaragéo Universal do
Genoma Humano e dos Direitos Humanos, de
1997, diz em seu art. 2° que: a) Todos tém o
direito ao respeito por sua a&}gm'alaa/e”(...) ; 1))
Eissa a/ignidaa/é' taz com que seja imperativo nao
reduzir os individuos a suas caracteristicas
genéticas e respeitar sua Singu]anb/aa/e e diversi-
dade”. Por sua vez, o art. 11 cita: “Nao serdo
pez‘mitia/as prdticas contrarias a a/ignia/ade
lmmana, tais como a c]onagem reproc]uﬁva de

A ”
seres nNumanos .

O documento mais recente da Unesco, deno-
minado “Declaragéo universal sobre bioética e
direitos humanos", de 20085, cita entre seus
ol)jetivos “promover o respeito pe]a a/igm'a/aa/e
humana e proteger os direitos Aumanos, asse-
gurana/o o respeito pe/a vida dos seres humanos
e pe/as liberdades fundamentais’. Bntre os
principios fundamentais a serem respeitados, 0
art. 3° fala da dignidade humana e direitos
humanos: “A cﬁ'gniclac]e humana, os direitos

AH}H&HOS e as /iéera/ades AIHJ&IHEHLLEH.S JEVEIIZ

ser respeffaa/os em sua totalidade” (Unesco:

1997, 2005).

Triste futuro nos aguarda se esquecermos a ver-
dade de que as coisas tém prego; mas as pessoas,
dignidacle. Bem como se nio formos sabios no
criar um mundo de dignidade humana que nos
proteja da ameaga de sermos degraclac{os a

meras cobaias ou seres instrumentais.

Apés termos analisado o conceito de “&ig-
nidade”, passemos a um caso dramatico que
gerou muita discussio tanto no ambito dos
profissionais de satide como no do pﬁl)lico em

gera.l, pela repercussao mididtica.

O caso Terri Schiavo: dilemas éticos

Terri Schiavo faleceu em 31 de margo de 2005 ,

aos 41 anos. Nos tltimos 15 anos, permaneceu
em estado vegetativo, causado por dano cerebral
em 1990. Um duro conflito familiar eclodiu
entre seu mariclo, seus familiares (cle Terry), a
Justica do Estado da Flérida, o governador ea
midia no tocante a como lidar com essa situagao
médica. Michael Schiavo, seu marido, solicitou
permissdo a Justiga para remover os tubos de ali-
mentagdo, na crenga e certeza de que sua esposa
ndo mais se recuperaria. Em 2003, a Justiga
determinou que fosse cumprida a solicitagéio de
descontinuar o tratamento, solicitada por
Michael Schiavo. Os pais de Terry, desde o ini-
cio, se opuseram a tal decisio. Em outubro de
2003, a pedido do governaclor Jeb Bush (irmao
do presiclente Buslq) , a Justica da Florida
aprovou uma lei dando ao governador poderes
para Moquear a ordem ju(licial de remogao do

tubo de alimentagao de Terry. Em 18 de marco
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de 2005, a Justiga ordenou que o tubo fosse
removido. Desta vez, lerri se torna um caso
nacional — envolvendo o Senado americano,
que, perante o clamor pﬁlalico, se retine extraor-
dinariamente num domingo. Q) presidente
Bush volta mais cedo de seu descanso semanal,
no Texas, e assina lei que passa O caso para a
Justica Federal. Os pais de Terri entram com
novo recurso para reconectar a alimentagéo.
Perdem em todas as instancias juridicas e Terri
morre de inanigao no dia 31 de margo de 2005.
De drama familiar, médico e ético no ambito
llospi’talar, este caso se transforma numa

questao pﬁl)lica e poli’cica internacional
(Fins; Schiff: 2005; Pessini:20006).

E preciso retificar algumas informag(')es
erroneas veiculadas na midia: a de que ela
estaria em morte cerebral e a de que estava 1iga-
daa aparelhos. Na Ver(la(le, era mantida viva,
respirando sem a ajuda de aparelhos, estando
apenas conectada a um tubo de alimentagéo,
para nao morrer de inanigdo. Existem alguns
fatos e questoes dificilimas que precisam ser
discutidos para além da simples pesquisa de
opinido publica de posicionar-se “pré” ou “con-
tra”, para os quais ainda ndo se encontrou

solugéo até o presente momento.

Eis os mais draméticos: 1) Em termos de diag-
néstico e prognéstico: Terri estava realmente
em estado vegetativo? Trés neurologistas, um
indicado pela_ Justica e dois escolhidos por
Michael Schiavo, conclufram que o estado
clinico de Terri atendia aos critérios de estado
vegetativo. Um neuro]ogista e um radiologista,
escolhidos pelos pais de Terry, afirmaram que a

CODCligéO €ra menos severa que a (le um

paciente em estado vegetativo e defenderam a
realizagéo de mais testes para avaliar suas

capacida&es atuais.

O prognéstico tornou-se outro ponto de dis-
cussio. Os médicos atestaram que Terri esta-
va em “estado vegetativo persistente”, defini-
tivo e irreversivel. Parecer compartilhado pela
Academia Americana de Neurologia. A
principio, os médicos que defendiam os pais
afirmavam que determinadas intervengoes,
tais como a terapia hiperl)érica ou vasodilata-
tiva, a.ju(lariam Terry. Mas nenhum desses
procedimentos péde ser comprovaclo cientifi-
camente. Exames pés-morte de Terri confir-
maram que cla estava realmente em estado
vegetativo; 2) Que tratamento escolheria,
caso estivesse em condig()es de optar?
Michael Schiavo, o tutor legal, insiste que
sua ex-esposa (ele constituiu outra familia e
tem dois fiﬂlos) escolheria remover o tubo de
alimentagao e que teria ouvido, dela, que nao
desejaria viver em tais condig(‘)es. Além disso,
comentou-se que ganharia uma boa quantia
de dolares do seguro, com a morte de Terry.
Para os pais, os Shindlers, Terri certamente
desejaria que os cuidados atuais conti-
nuassem. Para a mée, ela “estd viva” e supli-
ca que nao lhe seja negada a alimentag&o,
sem a qual morrerd de inanigdo em alguns
dias. Além disso, nio concordam que sua
filha tenha clesejado o que o marido afirma,
apontam que nao existe nenhum documento
nesse sentido e até créem na possibiliclacle de
melhora na condigéo clinica; 3) Qual o valor
da vida nessas concligées? Seu marido pensa
que a vida de sua ex-esposa, na atual situagao,

ndo tem valor e que seria mais respeitoso
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renunciar aos tratamentos e permitir que des-
canse em paz, pois esse teria sido o seu dese-
jo. Contrariamente, seus pais véem que a
continuagao da vida ¢ um beneficio para a
filha. Nutrigao e hidra’cagéo seriam cuidados
ordindrios ou extraordingrios? Michael
Schiavo considerava o tubo de alimentagéo
uma intervengao méclica, similar a ressusci-
tagao cardfaca e administragéo de antibisti-
cos. Para os pais de Terry, o tubo ndo & signi-
ficativamente diferente da alimentagéo
orc].inéria, trata-se de um cuidado humano
})ésico, nio essencialmente uma intervengao
médica; portanto, deveria ser mantic{o; 4) Os
acontecimentos em torno do caso Schiavo
apontam para dilemas e conflitos éticos
dificilimos na hora de decidir ante situagdes
envolvendo pacientes inconscientes. O caso é
normalmente citado para demonstrar a
importancia da elaboragao de diretrizes
avangadas de vida (]J'w'ng WJ']]S). A questao é:
se Terri tivesse expressado sua vontade em
relagéo a tratamentos de manutengao de vida

este terrivel conflito familiar teria sido evita-

do? (Breitbart:2005)

Este caso, implicitamente, incita a necessi-
dade urgente da elal)oragéo de diretrizes éti-
cas e politicas pﬁ]olicas que norteiem as
decisdes concernentes ao final de vida e que
respeitem a dignidade humana. Situagdes
como a de Terri serdo bem mais freqiientes
num futuro préximo, com o aumento da
populagﬁo de portaclores de doengas crénico-
(flegenerativas, e exigirdo atengao redobrada
em termos de cuidados de satde especializa—
dos e de reflexdo biogtica (Hastings Center.

Special Report: 2005).

Doentes em estado vegetativo persis-
tente: o que pensar e fazer?

Assusta-nos a afirmagao técnica, que tem se-
rifssimas conseqiiéncias éticas, de que um
paciente em estado vegetativo persistente é um
“queéra—caéega sein so]ugéo” (Hastings Center
- BUA). A Federagao Mundial de Associagses
Médicas Catolicas e a Pontificia Academia de
Vida organizaram no inicio de 2004 (10-17 de
margo), em Roma, um importante congresso
internacional  sobre  “7Tratamentos  de
manutengao de vida e estado vegetativo:
avangos cien titicos e dilemas éticos’. Das con-
clus()es, podemos resgatar alguma.s afirmag(')es
importantes que nos ajudam a avaliar etica-
mente o caso Terri Schiavo, bem como dos

todos doentes em estado vegetativo persistente.

O que se entende por estado vegetativo? Trata-
se de “um estado de nao-reagao, atualmente
definido como condigéo caracterizada pelo esta-
do de Vigiléncia, alternancia de ciclos
sono/vigﬂia, auséncia aparente da consciéncia de
si e do ambiente circunstante, falta de respostas
comportamentais aos estimulos ambientais,
conservagao das fung(’)es autdnomas e de outras
{'ungc”)es cerebrais”. O estado vegetativo deve ser
claramente distinto da morte encefalica ou
coma. Em geral, o doente em estado vegetativo
nao precisa de apoios tecnolégicos para a
manutengao de suas fungc")es vitais e nao pode
de modo algum ser considerado doente termi-
nal, mas sua condigﬁo pode se prolongar estavel
e indefinidamente por muitos anos. Nenhum
dos atuais métodos de pesquisas pode prever, em
cada um dos casos, se os doentes em estado ve-

getativo se res’cabelecer&o ou nao.
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Reconhece-se que cada ser humano possui a
clignidade de pessoa, sem discriminagéo de raga,
cultura, religiéo, estado de satde ou condig()es
socioecondmicas. Esta dignidade constitui
valor imutével e intangivel, que nao po&e
clepender das circunstancias existenciais con-
cretas, nem ser subordinado a0 juizo de
ninguém. Mesmo reconhecendo como dever
préprio da medicina, bem como da sociedade, a
busca de uma qualidacle de vida melhor para
qualquer ser humano, ela ndo pocle e ndo deve
constituir o critério definitivo de juizo sobre o
valor da vida do homem (Drane e
Pessini:2005). Reconhece-se que a dignidade
de cada pessoa também po&e exprimir-se pela
realizagéo de opgdes autdnomas; contudo, a
autonomia pessoal nunca pode cllegar a justi-
ficar decisdes ou atos contra a vida humana
prépria ou de outrem: de fato, sem vida nao ha
qualquer liberdade! O doente em estado vegeta-
tivo é pessoa humana e, como tal, merece
respeito nos seus direitos fundamentais, dos
quais o primeiro é o direito a vida e a tutela da
satide. Em especial, o paciente em estado vege-
tativo tem direito a uma correta e apro{:un(la(la
avaliagio diagnéstica, visando evitar possiveis
erros e orientar intervengoes de rea])ilitagéo; a
uma assisténcia de l)ase, que inclua hidratagéo,
nutrigdo, aquecimento e higiene; a prevengao
das possiveis complicagées e controle de qual—
quer eventual sinal de restabelecimento; a um
processo a(lequado de real)ilitagio, que favorega
a recuperagao e manutengao dos ol)jetivos
alcangaclos; e a ser tratado como qualquer outro

doente em termos de cuidado.

Uma afirmagéo importante: “A eventual

decisio de suspender a alimentagéo e a

hiclratag'a'.o, cuja administragéo no doente em
estado vegetativo é necessariamente assistida,
tem como conseqiiéncia inevitavel e direta a
morte do doente. Por conseguinte, comqgura-se
como um verdadeiro e proprio ato de eutandsia
por omissao, moralmente inaceitivel” (grifo
nosso). O documento conclui dizendo que o
doente em estado vegetativo nao pocle ser con-
siderado um “peso” para a sociedade; ao con-
tréario, deve ser reconhecido como um apelo a
realizagéio de “modelos novos e mais eficazes de

assisténcia e de solidariedade social” (Pessini:

2006).

Infelizmen’te, Terri foi vitima de um complé de
interesses. De um conflito familiar, de uso
politico e decisio final de justiga equivocada,
em nossa visdo. Situagdes como essa deveriam
ser resolvidas nao em praca pﬁ]olica, mas no
ambito médico-cientifico, ético e familiar. Per-
guntamo-nos a respeito da sorte dos milhares
de pacientes em estado vegetativo nos BUA,
em nosso pais e pelo mundo afora, se nao lhes

serd negada agua e comida.

Temos sérias dividas de que ao se negar agua e
comida a um ser humano, uma das agoes
humanas mais necessarias em termos de soli-
dariedade, provocando a “morte por soli-
dariedade”, estarfamos honrando a dignidade

humana. .

Uma perspectiva iluminadora nos apresenta a
Associagio Médica Mundial, pela “Declaragao
dos direitos do paciente”, recentemente revisa-
da em Santiago, Chile (ou’tubro de 20095), ao
enfatizar que o paciente tem “direito a

digniclacle”, o que implica “em respeitar sua
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privacidade, bem como sua cultura e Valores,
ter seu sofrimento aliviado segun(lo o estado
atual do conhecimen‘co, bem como receber
cuidados terminais com toda assisténcia
necessaria para tornar o morrer tao cligno e

confortavel quanto seja possivel" (World

Medical Association: 2005).

Nosso ltimo ponto de reflexdo a.mplia a
questao da “dignidade" do morrer e viver do con-

texto “pessoa.l” para o ambito “poli’cioo—sooial”.

Viver e morrer com dignidade no
mundo da globalizacdo excludente

-

E preciso posicionar-se numa perspectiva de
encarar a vida na malha das £orgas ideolégicas
antivida em que se situa, resgatan(lo-se a
dimensdo da alteridade. Para além do mundo
médico hospitalar, de discussio em torno de
casos extraordindrios levados ao conhecimento
pﬁ]olico pela midia — por exemplo o caso Terri
Schiavo , que analisamos - abre-se a dimensio
politico—social. Nio se trata de negar a questao
do final da vida no nivel méclico-hospitalar. O
mundo  desenvolvido ja proporciona as
conc]ig(')es basicas de vida para a grande maio-
ria da populagéo ea reivindicagéo maior situa-

se em torno da humanizagéo do morrer.

Trata-se de repensar a dignidacle davida humana
como sendo nio somente um grito pela dig-
nidade no adeus apos 10nga vida desfrutada, mas
o resgate urgente da dignidade do viver. Na
América Latina, abre-se espago para se (ues-
tionar eticamente o porqué de tantas mortes
precoces e injustas, o que poderiamos caracteri-

zar como verdadeira mistandsia. Neste mundo,

viver nio ¢ ainda desfrutar a vida p]enamente,
mas constantemente lutar contra a morte,
numa sobrevivéncia sofrida em que o fim (a

morte) estd muito perto do inicio (nascimento).

Nossa reflexdo ética amplia—se da “morte de
alguns” para a “morte de milhoes”. Trata-se de
reacender a sensibilidade ética que se traduz
numa “indignagéo". Antes de se preocupar
prioritariamente com a inevitabilidade da
morte como um dado da natureza humana,
urge resgatar o direito 3 V]'a/a, expresso no direi-
to de gozar de satide plena. Em outras palavras,
trata-se de ver gua/ia]aa/e de W'a/a/ antes que
qua]ic]ac]e de morte.

Antes de se aceitar tranqiiila. e abstratamente a
inevitabilidade da morte e trabalhar com os
problemas em torno dessa realidade, deverfamos
nos comprometer a assegurar concligées basicas
de a{‘irmagé.o davida. O signi{'icado da expressao
qualiclacle de vida se diferencia no seu con’ceﬁclo,
segundo aplica.do aos paises ricos ou pobres.
Nos ricos, trata-se de prolongar a expectativa de
vida e combater a morte; tornar a morte mais
aceita e confortavel (existem, inclusive, os espe-
cialistas, chamados tanatologistas) e lutar con-
tra a contaminagao ambiental provocacla pela
superpro&ugéo industrial. Nos paises po]ores, a
luta nio ¢ tanto por viver mais, mas em como
sobreviver. Falar de qualidade de vida ¢ lutar
contra a morte prematura e injusta causada pela
po]oreza, exploragéo, violéncia e falta de recursos
e assisténcia a satide.

[ necessério cultivar a sabedoria de integrar a
morte na vida, nao como inimiga, mas como

parte integrante, expressdo da contingéncia e
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finitude da natureza humana. A morte nio ¢
uma cloenga e ndo deve ser tratada como tal. A
medicina tecnolégica corre o risco de ser sem-
pre menos uma ciéncia humanista para tornar-
se uma obsessdo tecnicista de tratar assuntos
eminentemente éticos como sendo técnicos.
Sim, aceitar a contingéncia, mas recllagar
aquelas mortes, fruto da injustiga e do empo-
brecimen’to, que ceifam impiedosa e silenciosa-
mente a vida aos milhares, reduzindo nao ape-
nas a vida a uma “morte infeliz” mas, antes

clisso, a uma mera sobrevivéncia sofrida

(Pessini: 1990, 2004).

Consideragées finais

Longe de termos esgotaclo a questao do “mor-
rer com digniclade" a partir do caso Terri
Schiavo, apenas a introduzimos. Temos mais
perguntas que respostas, quer a respeito do que
entendemos por “clignida&e", quer do préprio
“processo do morrer”. Temos que evitar a
l)analizagéi.o do conceito de “dignidade hu-
mana”. O seu mau uso nao jus’cifica sua des-
classificagéo e ndo deve ser motivo que nos
impega de defenda-lo como importante con-
quista da humanidade em termos histéricos
culturais, quanclo falamos em respeito pelo ser

1111111&1’10 .

Defendemos que todos os seres humanos pos-
suem digniclacle como algo inerente ao préprio
ser. Esta dignidade, em sua esséncia, nao se
fundamenta em capaciclacles, no que os
humanos poclem fazer, pois nesta perspectiva,
&epenclendo da performance, a dignida&e pode
ser ganl'la ou perclicla, segunclo habilidades pre-

sentes ou ausentes. Na vertente teolégioa
crista, esta dignidacle resulta do fato de o ser
humano ser criado “a imagem e semelhanga de

Deus”.

nidade precisa ser sempre esclarecida e reco-

Nio podemos esquecer que esta dig-

nhecida. E s6 constatar o que ocorreu ao longo
da histéria em relagéo as civﬂizagc“)es incligenas
e a raga negra, cujo reconhecimento de clig—
nidade decorreu de 1ongo € penoso processo. B
importante reconhecer que em situagdes de

2

doengas e deficiencias ¢ possivel perder o
“senso” da propria dignidade, mas nao a dig-
nidade em si. O dever da reflexdo bioética e dos
profissionais da satde ¢ justamente o de
restaurar o “senso” e o “sentido” da &ignidacle.
Além disso, ¢ possivel ser cuidado de maneira
inconsistente com a propria digniclade. O
reconhecimento de que cada ser humano pos-
sui igual dignida&e é profunda motivagdo para

o cuidar adequaclamente, isto é, com dig—

nidade.

Que existam doentes por causa da 1imitag§.o da
natureza humana ¢ inevitavel e compreensivel
e, nesse sentido, devemos utilizar todos os
recursos tecnocientificos e humanos para
cuida-los dignamente. Nao podemos, porém,
ficar indiferentes e passivos ante os “envelheci-
dos e adoecidos” por causa da exclusdo que
marginaliza e causa “a morte antes do tempo”.
Trata-se de um grito ndo somente de &ignidade
de morrer, haja vista que morrer tdo precoce-
mente é uma indignidade, mas de dignidade de
viver. A morte infeliz evoca o viver infeliz. Nao
seria uma hipocrisia gritar somente pela digni—
dade no adeus, se a vida humana, numa sobre-

vivéncia sofrida, foi uma indignidade?
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RESUMEN

Dignidad humana en los limites de la vida: reflexiones éticas a partir del caso Terri Schiavo

El objetivo de este articulo es discutir las cuestiones éticas en los limites de la vida a partir del caso
Terri Schiavo, en busca de un entendimiento de lo que significa “morir con dignidad”. Nuestro primer
paso es una discusion ética sobre uno de los conceptos clave en el debate bioético contemporéneo,
lo que entendemos por dignidad humana. A seguir presentamos y discutimos éticamente el caso
Terri Schiavo, que mouvilizé a la opinién publica mundial a inicios del 2005. No se trataba de negar
tecnologia, puesto que la paciente no era mantenida viva artificialmente por aparatos, sino sola-
mente por un tubo de alimentacién. ¢Qué se debe pensar y cémo proceder en términos de inter-
venciones médicas frente a casos como este, en que la persona se encuentra en el llamado “estado
vegetativo persistente”? ¢La persona 'pierde' su dignidad? Finalmente, nuestra reflexion introduce la
cuestion de la dignidad de vivir y morir para mas alla del ambito personal y médico-hospitalario, con-
siderando el horizonte politico-social a partir del mundo de la exclusién.

Unitérminos: bioética y dignidad humana, vivir y morir con dignidad, caso Terri Schiavo

ABSTRACT

Human dignity at the boundaries of life: ethical considerations based on the Terri
Schiavo case

The goal of this article is to address ethical issues that come in to play at the end of life, such as the
case of Terri Schiavo, in order to understand the concept of “dying with dignity”. Our first step is to
have an ethical discussion about one of the key concepts in modern bio-ethical debates, what we
know of as human dignity. In the following document, we will present and discuss, from an ethical
standpoint, the Terri Schiavo case, which mobilized public opinion around the world in the begin-
ning of 2005. In this case, it was not about denying the use of technology, because the patient was
not being kept alive artificially through machines, but rather through a single feeding tube! What
must we think about and how must we proceed in cases such as this one, where the patient is in a
“persistent vegetative state”? Has the patient “lost” his or her dignity in this case? Our considera-
tions also extend the issue of dignity in living and dying beyond the personal and medical scope, and
considers the socio-political scope based on a world of exclusion.

Uniterms: bioethics and human dignity, living and dying with dignity, the Terri Schiavo case
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