Deficiéncia e
autodeterminacao

humana: compaixao

e insensibilidade
no caso Vincent
Humbert

Human handicap and
self-determination:
compassion and
insensibility in the
Vincent Humbert case

Ray Pereira

Psicologo, doutor em satide puiblica (ENSP/Fiocruz)
Rua Uruguai, 345/705
20510-060 Rio de Janeiro — RJ — Brasil
raypereira@uol.com.br

v.14, n.1, p.119-134, jan.-mar. 2007

PEREIRA, Ray. Deficiéncia e
autodeterminacao humana: compaixao e
insensibilidade no caso Vincent Humbert.
Historia, Ciéncias, Satide — Manguinhos,

Rio de Janeiro, v.14, n.1, p.119-134,

jan.-mar. 2007.

Discute a questao da autodeterminagao de
pessoas com deficiéncia, sem
comprometimento das fun¢des cognitivas.
Traz como pano de fundo a histéria de
Vincent Humbert, francés de 22 anos que
ficou tetraplégico, cego e mudo apds um
acidente automobilistico. O sofrimento
intenso do rapaz durou varios meses,
resultando em insistente pedido de eutanasia
aos médicos e a sua mae. A morte de
Humbert, apds uma tentativa frustrada de
eutandsia praticada pela mae, reabre a
polémica em torno da eutanasia e do suicidio
assistido. Partindo desse contexto, apresenta
aspectos historicos da deficiéncia e analisa
criticamente a autonomia e a eutanasia de
Humbert.
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This work has the objective of discussing human
self-determination among handicapped people
with unaffected cognitive functions. The
background for the article is the history of 22
year-old Vincent Humbert, who became
tetraplegic, blind and speech-impaired after a car
accident. The young man intense suffering lasted
for several months and resulted in an insistent
request for euthanasia to his mother. Humbert's
death, after his mother’s unsuccessful effort to
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O autor deste artigo
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aos 20 anos, em razao
de acidente de
automovel.
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breve historia de Vincent Humbert, um jovem francés de 22

anos, foi marcada por um grave acidente automobilistico em se-
tembro de 2000. Em razao do acidente, o rapaz permaneceu em coma por
nove meses e teve como seqiiela uma severa tetraplegia, o que parali-
sou completamente seus bragos e pernas, com excec¢ao do polegar
direito, que preservara uma discreta capacidade de movimentar-se.
Além da limitagdo motora, Humbert também ficou cego e mudo,
caracterizando um quadro de deficiéncia multipla. Apesar do aci-
dente e do coma subseqiiente, as fung¢des cognitivas do rapaz perma-
neceram preservadas.

Desde que saiu do coma, Humbert passou a desejar sua propria
morte. O caso repercutiu na imprensa internacional a partir de
dezembro de 2002, quando o rapaz escreveu uma carta ao presi-
dente francés Jacques Chirac pedindo a descriminalizagao da euta-
nasia na Francga. Na carta o rapaz argumentava que o presidente
francés, tendo o poder de indultar prisioneiros condenados, pode-
ria isentar de culpa quem o matasse por compaixao. As palavras de
Humbert que chegaram ao presidente Chirac e ao mundo foram:
“Alei da-lhe o direito de indultar, eu pego-lhe o direito de morrer.”
O rapaz concluiu a carta com um desabafo: “O senhor ¢ a minha
altima chance.” A iniciativa emocionou o presidente francés, que
chegou a telefonar algumas vezes para Humbert, mas o pedido do
rapaz nao pode ser atendido pelo presidente.

Com a pouca mobilidade que lhe restou no polegar direito,
Vincent Humbert descobriu que poderia se comunicar com a mae,
Marie Humbert; ela repetia o alfabeto e ele pressionava a sua mao
com o polegar, quando queria usar a letra soletrada. Tao logo pode
se fazer entender, o rapaz passou a implorar a seus médicos que
praticassem a eutanasia, a fim de acabar com seu sofrimento, mas
eles nao puderam atendé-lo, pois a eutandsia é considerada uma
pratica ilegal na Franca. O mesmo pedido também foi feito a sua
mae, a quem ele implorava diariamente por ajuda, por causa de
sofrimento insuportavel.

O jovem tetraplégico tornou publico seu desejo de morrer por
meio de um livro de 188 péaginas, escrito com a ajuda de um jorna-
lista, usando o mesmo processo lento de comunicagao. No livro,
cujo titulo ja é um pedido pelo direito de morrer (Je vous demande le
droit de mourir), Humbert argumenta sobre sua decisdao de dar fim a
propria vida como forma de acabar definitivamente com seu sofri-
mento. O lancamento do livro deveria coincidir com a ocasiao de
sua morte, previamente combinada com a mae, Marie Humbert,
que o ajudaria a se matar com uma dose letal de barbittricos. A
data estabelecida pelo rapaz marcava também o terceiro ano de seu
acidente, ocorrido em 24 de setembro de 2000.

O apoio da mae, que sofria ao lado do filho, foi marcante. Sua
tentativa de ajudar o rapaz a realizar seu desejo de morrer nao teve

Historia, Ciéncias, Satde — Manguinhos, Rio de Janeiro



DEFICIENCIA E AUTODETERMINACAO HUMANA

éxito imediato, pois o rapaz entrou em coma profundo, permane-
cendo assim por mais trés dias. A equipe médica, ao constatar o agra-
vamento do quadro de satide de Humbert, interveio fazendo mano-
bras de reanimacgao. Apos uma reuniao em que se discutiu o caso, a
equipe médica responsavel divulgou um comunicado a imprensa in-
formando que havia decidido suspender todas as medidas terapéuti-
cas ativas, dada a grave condicao do paciente e o desejo de morrer
que por varias vezes ele expressara. O sofrimento de Vincent Humbert
finalmente cessou com sua morte, em 27 de setembro de 2003
(Bremer, 1° out. 2003; Burgermeister, 8 nov. 2003; Dufresne, 2003).

A autonomia de Humbert e a luta pelo direito a eutanasia

A histdria de Vincent Humbert intensificou a polémica em tor-
no da eutanasia, entre outros aspectos por se tratar de um jovem
tetraplégico. A condigao fisica do rapaz ¢ um elemento diferenciador
neste caso e merece ser considerada especialmente pela intensa luta
travada por ele em defesa da sua opgao pela morte, como forma de
cessar seu sofrimento. Temos, assim, dois aspectos a examinar: o
primeiro deles é o principio da autonomia, elemento fundamental
para uma analise racional, imparcial e eticamente justificavel em se
tratando de eutanasia ou suicidio assistido. O segundo elemento, de
carater historico, diz respeito a questao da pessoa com deficiéncia
no que tange a discriminagao social, especialmente por ser a deficién-
cia — no caso de Humbert, uma tetraplegia — uma condi¢ao que
aparantemente ‘compromete’ a autonomia do sujeito.

Tanto a eutandsia quanto o suicidio assistido sao temas de signifi-
cativa relevancia no campo da bioética. A importancia do tema pode
ser demonstrada nao apenas pelo contetido em si, mas também pela
interdisciplinaridade da discussao envolvendo fildsofos, tedlogos, ju-
ristas, socidlogos, médicos e mais uma lista extensa de interessados
que engloba até mesmo a midia e o publico leigo. Longe de ser um
tema exclusivamente académico, a morte é uma realidade que diz res-
peito a todas as pessoas, dai ser tao abrangente a polémica em torno
dela e, por extensao, em torno da eutandsia e do suicidio assistido.

Otermo ‘eutandsia’ origina-se do grego, podendo ser traduzido como
‘boamorte’ ou ‘morte apropriada’. A eutandsia ocorre quando uma pes-
soa causa deliberadamente a morte de outra que esta mais fraca, debili-
tada ou em sofrimento. O sentido origindrio do termo era de forte con-
tetido humanitario e caridoso, proporcionando a pessoa em sofrimento
uma morte natural e feliz, vivida da mesma forma tranqiila como trans-
correra sua vida (Schramm, jan.-mar. 2002).

A eutandsia ocorre basicamente de duas formas: quando a mor-
te é provocada com a clara intencdo de eliminar um sofrimento
intenso e intoleravel (eutanasia ativa), ou quando nao se inicia (ou se
interrompe) um procedimento médico com o objetivo de diminuir o
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1 Caracterizamos o
caso Vincent Humbert
como uma ‘eutandsia
ativa voluntaria’
considerando: 1) o ato
em si: trata-se de uma
‘eutandsia ativa’ (ato
deliberado de
provocar a morte,
sem sofrimento do
paciente, por fins
humanitarios,
utilizando, por
exemplo, uma injegao
letal); 2) o
consentimento de
Humbert: temos aqui
uma situacgao de
‘eutandsia voluntaria’,
pois o ato ocorreu em
resposta a vontade
expressa e consciente
do rapaz, tendo em
vista a sua
impossibilidade de
fazé-lo com suas
proprias maos. A
‘eutandsia voluntaria’ é
apontada por Siqueira-
Batista e Schramm
(jan.-fev. 2005) como
sinénimo do ‘suicidio
assistido’.
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sofrimento (eutandsia passiva). Humbert implorou pela eutandsia
durante varios meses, manifestando assim o seu consentimento, o que
caracteriza um caso de eutandsia ativa voluntaria.'

Uma questao que influencia a discussao em torno da eutana-
sia e o suicidio assistido € o principio da sacralidade da vida hu-
mana. A pratica médica é norteada por esse principio desde a Anti-
guidade. Segundo Mori (1994, p.337), “o médico observa que no
corpo ha processos teleoldgicos e afirma que o que é ‘bom’ € aquilo
que é conforme a natureza, e ‘mau’ aquilo que é contrario a or-
dem natural”. De acordo com esse principio, ao praticar a euta-
nasia ou o suicidio assistido o médico estaria interferindo e des-
respeitando essa ordem natural da vida humana. Somam-se a esse
principio a atuagdo e a autoridade moral do médico, inspiradas
nos principios de beneficéncia e de nao-maleficéncia da ética e dos
valores hipocraticos (Almeida, Schramm, 1999; Schramm, jan.-mar.
2002).

O caso Humbert ilustra a argumentagao de Gillett (8 jul. 1995)
sobre dois principios éticos que eventualmente podem entrar em
conflito: a necessidade de proteger a vida e o bem-estar (principio
da beneficéncia) e o respeito pela autonomia do paciente. Diante de
um possivel conflito dessa natureza, o autor considera sensato
observar se a escolha do paciente em sofrimento seria considerada
razoavel por uma outra pessoa.

Se levarmos ao extremo a argumentacao de Gillett estaremos
fomentando mais polémica, pois a experiéncia do sofrimento é de
carater estritamente pessoal, ndo cabendo a outra pessoa avaliar a
razoabilidade das escolhas de um outro que sofre. Vale acrescentar
a essa discussao as indagagoes de Mak, Elwyn e Finlay (2003): “Qual
¢ a dimensao do sofrimento vivenciado por um paciente que deseja
a morte? Nds entendemos, de fato, o auténtico significado de um
pedido de eutandsia?” Para as autoras, o sentido de um pedido de
eutandsia extrapola o fisico e o funcional, podendo revelar ques-
toes psicologicas e existenciais ocultas ou desconhecidas.

A despeito da forga e influéncia do principio da sacralidade da
vida, bem como da ética hipocratica, tem crescido a observagao de
novos valores, entre eles o respeito a autonomia do paciente. Sobre
esta questao Pifieiro (maio 2002, p.121) argumenta que “o paciente
deixa de ser objeto e passa a constituir um ser humano dotado de
razao e vontade prdpria, decidindo, conscientemente, a respeito
dos procedimentos que lhe dizem respeito”. A vontade da pessoa
envolvida nos procedimentos médicos passa a ser reconhecida quando
o principio da autonomia é observado pelo médico.

A autonomia do individuo é uma questao encontrada também
nas formulagoes de Peter Singer (2002). De acordo com o polémico
autor, a racionalidade, a autonomia e a consciéncia de si sao as
caracteristicas basicas que realmente fazem diferenca. A consciéncia
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de si como entidade existente no tempo ou como um eu mental
continuo atribui ao ser a capacidade de ter autonomia.

O respeito a autonomia do paciente tem ampliado a discussao
em torno da eutandsia, e ultimamente a visao do paciente tem
sido apontada como elemento indispensavel ao debate. A concep-
¢ao de ‘boa morte’ no ponto de vista do proprio paciente pode
contribuir para uma morte mais digna, para uma melhor morte
(Clark, 26 jul. 2003).

O ser humano, um ser-para-a-morte, conforme defini¢ao de
Heidegger (2001), enquanto recebe o cuidado médico também se
distancia da morte, embora ela seja inerente a condi¢ao humana. O
avango tecnologico e o saber médico tém desafiado a morte, pro-
longando a vida mesmo nas situa¢des em que a pratica da benefi-
céncia pode intensificar o sofrimento. Assim, a morte deixa de ser
uma experiéncia natural e cada moribundo pode se tornar um la-
boratorio onde a medicina ensaia a imortalidade.

Em se tratando de uma pessoa com deficiéncia, o principio do
respeito a autonomia do individuo parece nao ter o mesmo peso.
Para evitar duvidas, ou devaneios técnicos e tedricos, no presente
artigo consideramos especificamente aqueles individuos que apre-
sentam condicdes fisicas semelhantes as de Vincent Humbert, cujas
limita¢oes abrangem as fungdes motoras, a visao e a fala, mas que
preservam intacta sua estrutura cognitiva. Esse estado preservado
das fungdes cognitivas € imprescindivel para uma discussao sobre
a autonomia de qualquer individuo, em especial se a pessoa em
questao apresenta alguma deficiéncia.

A incapacidade mental - presente apenas em certas deficiéncias
— limita a autonomia das pessoas com deficiéncia, conforme
Beauchamp e Childress (2002). Ou seja, o que limita a autonomia
nao é a deficiéncia em si, mas a incapacidade mental que pode estar
associada a algumas deficiéncias. Os autores acrescentam ainda que
“uma agao autonoma é aquela em que o agente age intencional-
mente, com entendimento e sem influéncias controladoras que de-
terminem sua a¢ao” (p.140). Humbert nao apresentava nenhuma
incapacidade mental, por isso era absolutamente capaz de compreen-
der, refletir, argumentar, organizar seu pensamento, apreender sua
realidade fisica e, a despeito da tremenda dificuldade, comunicar-se e
ser compreendido. Em outras palavras, as condigdes motora, visual e
fonativa de Humbert, mesmo severamente comprometidas, em nada
afetaram a sua consciéncia de si, do mundo e da sua condi¢ao
fisica e existencial. Humbert era, inquestionavelmente, uma pes-
soa dotada de plena capacidade de exercer a sua autonomia, em-
bora limitado para executar seu plano de morte com os préprios
musculos.
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A (falta de) autonomia de Humbert: ja vimos esse filme!

Voltando nosso olhar para o passado, podemos constatar que, ao
longo da histodria, as pessoas com deficiéncia sempre foram postas as
margens da sociedade, um processo de desrespeito e segregagao que
atravessou séculos e manteve o grupo desarticulado. A historia das
pessoas com deficiéncia é uma histdria de siléncio, conforme definem
Clapton e Fitzgerald (1997). Uma sensivel alteragao desse quadro
historico s6 ocorreu em décadas mais recentes, quando o movimento
de pessoas com deficiéncia ganhou forca e rompeu o siléncio, influen-
ciado pelos movimentos sociais dos anos 60. Os varios movimentos
de defesa dos direitos humanos e civis serviram de modelo para as
pessoas com deficiéncia, e s6 a partir dai elas comegaram a se organi-
zar em prol da conquista de espago politico e social.

A concepgao acerca da deficiéncia mudou ao longo do tempo, como
mostram alguns autores. Pessoti (1984) oferece uma boa contribui-
¢ao, apresentando uma revisao histdrica que mostra as influéncias de
cada época sobre a concepgao da deficiéncia e a forma como a pessoa
com deficiéncia era vista e tratada em diferentes contextos sociais. O
autor destaca que as criancas deficientes em Esparta eram abandona-
das e eliminadas do convivio social. Outros autores também destacam
o mesmo abandono, comum na Antiguidade (Aranha, 1995;
Schwartzman, 1999). A mencao a eliminagao de criangas deficientes
em Esparta é muito freqiiente na literatura e provavelmente essa € a
mais remota atitude social de segregacao de pessoas com deficiéncia.
Vale ressaltar que, a época, a elimina¢ao daquelas criangas era um ato
comum, legitimado politica e socialmente.

Desde a Antiguidade até a Idade Média buscavam-se explicagoes
espirituais para a deficiéncia, atribuindo a ela uma origem diabdlica
ou divina. Quando o individuo com deficiéncia passou a ser consi-
derado filho de Deus e possuidor de uma alma, a segregacao cedeu
lugar a tutela da Igreja, que “acolhia’ e ‘cuidava’ daqueles que neces-
sitavam da caridade crista, pois tratava-se de individuos infelizes e
sofredores no aspecto humano e pecadores no aspecto espiritual.

A busca por uma explicagao sobrenatural para as deficiéncias é
abase do chamado modelo religioso da deficiéncia. A concepgao de
deficiéncia encontrada nesse modelo foi hegemonica até a Idade
Média, mas sua influéncia cristalizou-se extrapolando a chamada
Idade das Trevas, alcan¢ando sutilmente o nosso tempo. A idéia de
que a deficiéncia é um peso, € indesejavel, incomoda e merecedora
de compaixao e piedade ainda é forte, embora suas raizes estejam
arraigadas nessa forma de pensamento aparentemente tao distante
dos tempos atuais. Da mesma forma, ¢ também daquele periodo a
pratica de tratamento das deficiéncias por meio de exorcismos, ex-
piacdo, peniténcias e outros rituais religiosos que davam énfase a
uma suposta condicao espiritual comprometida.
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A partir do [luminismo e da Revolugao Industrial, mudangas
importantes alteraram a concepcao de deficiéncia. Com a expan-
sao do conhecimento médico e cientifico, a figura do médico con-
quistou o lugar do sacerdote, e ele passou a assumir a tutela dos
valores sociais e dos processos de cura das doengas. Essa é a base
do chamado modelo médico da deficiéncia. Esse modelo explicativo
ainda ¢ muito influente na atualidade, mas seu estabelecimento e
consolidag¢ao ocorreram no passado e coincidem com um momento
histdérico em que a valorizagao social do individuo era baseada na
sua capacidade de producao. Naquela época, a razao e o conheci-
mento tornaram-se altamente valorizados e substituiram as su-
persti¢oes e o mistério. Além disso, o corpo humano precisava
corresponder a um ideal de normalidade difundido pelo modelo
médico e assimilado pela sociedade e pelo processo de industriali-
zagao emergente. Em se tratando das muitas deficiéncias do cor-
po, segundo Clapton e Fitzgerald (1997), aquela foi a época em
que desapareceram os aleijados e foram criados os incapazes ou
invalidos.

Naquele momento, a institucionalizacao ganhou forga como
forma adequada de resolver as questoes ligadas a deficiéncia, espe-
cialmente no campo da educagao especial e também em relagao as
pessoas que possuiam alguma limitagao fisica e que precisavam ser
preparadas para se tornar membros produtivos da sociedade. A
institucionalizacao, que aparentemente era melhor do que o aban-
dono observado na Antiguidade, representou, de fato, uma espécie
de morte social que manteve as pessoas com deficiéncia asiladas e
sem voz por mais alguns séculos. Atitudes de responsabilidade
publica frente as necessidades de tais individuos sé comegaram a
acontecer no século XIX (Silva, Dessen, maio-ago. 2001).

As instituigdes sempre estiveram presentes na histdria da deficién-
cia. Nesse aspecto — o que é raro —, deficientes e nao-deficientes se
igualam quando estao submetidos ao poder de uma instituigao,
pois mesmo os ‘normais’, quando acometidos por alguma doencga,
perdem sua autonomia ao permanecerem ‘internados’ em uma ins-
tituicao hospitalar, sob a tutela de uma autoridade médica.

A compatibilidade entre autonomia, autoridade e tradi¢ao mo-
ral é discutida no trabalho de Beauchamp e Childress (2002):

Enfrentamos muitos problemas de autonomia no contexto mé-
dico, em razdo da condi¢ao dependente do paciente e da posigao
de autoridade do profissional. Em algumas ocasides, a autonomia
e a autoridade sao incompativeis, mas nao porque os dois concei-
tos sejam intrinsecamente incompativeis; os conflitos surgem por-
que a autoridade ndo foi propriamente delegada. (p.142)

Humbert experimentou esse conflito com as autoridades médica
e politica. O rapaz recorreu insistentemente a ambas, mas estava
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duplamente institucionalizado, sujeito as autoridades médicas e as
leis francesas. Com a determinacao demonstrada por sua mae, se
Humbert estivesse fora do abrigo de uma instituig¢ao hospitalar, se
estivesse sofrendo em sua prépria casa, o mundo talvez ndo ti-
vesse conhecido esta historia. Longe de uma instituicao, aquela mae
teria atendido ao pedido do filho, pondo fim ao seu sofrimento.

Voltando a historia, na era pds-industrial e pds-iluminista a in-
capacidade fisica na sociedade ocidental passou a ser descrita, no
discurso médico, como um sofrimento individual, por isso a deficién-
cia passou a ser definida como uma condigao neutralizadora da ca-
pacidade da pessoa, uma condic¢ao objetivamente observavel e que
produzia sofrimento. Sob tal enfoque, Clapton e Fitzgerald (1997)
assinalam que ¢ o individuo que possui um problema, nao a socie-
dade; assim, entraram em cena as diversas formas de intervengao
médica com seus conceitos e praticas legitimados pela ciéncia, reabili-
tando esse individuo com base no principio idealizado de que o
corpo humano possui um padrao de normalidade e um desempe-
nho sujeitos ao controle da pessoa. Dessa forma, aqueles que nao
conseguem controlar seus corpos acabam agredindo o padrao de
normalidade, mostram-se diferentes dos demais e passam a ser tra-
tados como anormais, fracassados e incapazes.

Ha uma hierarquizagao entre ‘normais’ e ‘anormais’. Conforme
Silva (2003), o poder é um elemento presente nessa hierarquizagao.
O autor aponta alguns processos que evidenciam a presenga desse
poder. Sao eles: “Incluir/excluir (‘estes pertencem, aqueles nao’);
demarcar fronteiras (‘'nos’ e ‘eles’); classificar (‘bons e maus’; ‘pu-
ros e impuros’; ‘racionais e irracionais’; ‘desenvolvidos e primiti-
vos’); normalizar (‘'nds somos normais, eles sao anormais’)” (p.81).
De acordo com as formulagdes de Silva, o poder se manifesta nesse
processo de normalizagao; o seu detentor € aquele que esta situado no
lado positivo do bindmio e é quem atribui a anormalidade ao outro.

O exercicio da cidadania é destacado por Amaral (1994) como re-
curso capaz de interferir positivamente nos efeitos negativos dos
bindmios que fazem parte do contexto da deficiéncia:

Beneficiando-se (ou ajudando a promover?) de toda uma
reavaliacdo dos direitos humanos e na esteira que inclui a mu-
lher, a crianga, o indio, o negro, o idoso... a pessoa portadora de
deficiéncia pode comegar a ser olhada, e olhar para si mesma, de
forma menos maniqueista: nem heréi nem vitima, nem deus nem
demonio, nem melhor nem pior, nem super-homem nem animal.
Pessoa. (p.15)

No modelo médico da deficiéncia estamos a mercé de duas condi-
¢Oes extremamente limitantes: a primeira diz respeito a falta de re-
cursos financeiros, que restringe o acesso a uma reabilitagao de
boa qualidade; a segunda condigao € constituida pelos proprios
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limites do conceito de homem/corpo padrao, tanto no aspecto téc-
nico como no aspecto fisico. A primeira condi¢ao pode até ser me-
nos freqiiente nos paises onde uma medicina de ponta esta dispo-
nivel para muitos, se ndo para todos, como ocorre no pais de
Humbert. Mas a segunda condigao é de abrangéncia universal; fo-
ram os limites da técnica e os limites do corpo que ndo devolveram
0s movimentos aos bragos e pernas de Vincent Humbert, nem fize-
ram cessar o sofrimento moral que o abateu. A técnica, mesmo quando
acessivel e suficiente, pode ser aplicada em um corpo que nao res-
ponde, ou pode ser oferecida, ou mesmo imposta a quem deseja
conscientemente apenas a morte.

Pelo que se sabe, nao h4, até o momento, técnica ou intervencao
capaz de reverter um quadro como o de Humbert, mas ha otimis-
mo quanto as possibilidades de que isso possa acontecer em futuro
nao muito distante. Entretanto Humbert padecia de um sofrimen-
to insuportavel, em uma época em que os recursos técnicos foram
limitados para reverter as muitas limitagdes de um corpo como o
dele, da mesma forma que a compreensao e a moralidade humanas
também foram limitadas para lidar e respeitar uma escolha tao po-
lémica e dramatica como a dele, derivada da capacidade de autode-
terminac¢ao humana. Prevaleceu o seu desejo, mas nao o reconhe-
cimento de sua autodeterminacao. Prevaleceu o seu desejo, mas ao
preco de um intenso sofrimento humano que veio agravar o seu ja
insuportavel sofrimento fisico.

Conforme Beauchamp e Childress (2002), podemos dizer que
Vincent Humbert foi respeitado como ser autonomo, mas nao
como um agente autbnomo, pois “respeitar um agente autonomo é,
no minimo, reconhecer o direito de essa pessoa ter suas opinides,
fazer suas escolhas e agir com base em valores e crengas pessoais.
Esse respeito envolve a agao respeitosa, e nao meramente uma ati-
tude respeitosa”. (p.142)

Reescrevendo a histéria

Nas ultimas décadas houve um avanco significativo, em termos
de espago na sociedade, para a pessoa com deficiéncia, inicialmente
na pratica de esportes (atletismo, basquete, natacao, ténis etc.) e,
posteriormente, na inser¢ao gradual no mercado de trabalho,
alavancada nas duas ultimas décadas. Apesar da significativa mu-
danga, a autonomia de uma pessoa com deficiéncia ainda é vista
com muitas reservas. Mesmo a independéncia fisica e uma boa mobi-
lidade — elementos comuns em grande parte das deficiéncias fisicas
—ainda surpreendem, como se desempenhar determinadas tarefas,
mesmo as mais simples, ou assumir responsabilidades fosse algo in-
compativel com uma deficiéncia. Nesse aspecto, os especialistas sao
unanimes quanto a importancia de nado inibir uma pessoa com
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deficiéncia quando ela pode desempenhar alguma atividade compa-
tivel com suas possibilidades. Ao contrario, os especialistas suge-
rem que essa independéncia deve ser cada vez mais estimulada.

Com um histérico marcado pela tutela de terceiros (Estado ou
poder publico, Igreja, institui¢des e familia), entre pessoas com de-
ficiéncia a aplicacdo do principio da autonomia abre ampla discus-
sdo. O mesmo histdrico precisa funcionar como um sinalizador
para aqueles que discutem o assunto, seja no ambito da atencao
médica ou nas teoriza¢des académicas, pois estamos todos sujeitos
a influéncia desse histdrico de segregacao e alienagao das pessoas
com deficiéncia. Essa influéncia pode ser detectada no cotidiano,
tanto nas atitudes como na fala corriqueira das pessoas. Quando
alguém diz “ela é cega, mas mora sozinha” ou “apesar de deficien-
te, ¢ um otimo aluno”, temos aqui exemplos de uma influéncia
historica negativa, manifesta naturalmente na freqtiente justifica-
tiva da agdo com um ‘mas’, ou um “apesar de’, como se a deficiéncia
fosse um veredito irretocavel de incapacidade. Conforme Sassaki
(mar.-abr. 2002), as formas corretas para tais frases seriam “ela é
cega e mora sozinha” e “ele tem deficiéncia e ¢ um 6timo aluno”. Se
no cotidiano a influéncia histérica é tao natural e tao clara, certa-
mente as formulagdes tedricas e as discussdes académicas em torno
da autonomia da pessoa com deficiéncia ndo estariam livres da con-
taminacao por esse viés historico.

Esse mesmo viés histdrico contamina o senso comum, influen-
ciando até as pessoas que nunca tiveram nenhum contato com a
deficiéncia. O dado pode ser ilustrado com a frustragao e o deses-
pero imediato dos pais diante do nascimento de uma crianga com
paralisia cerebral, ou com sindrome de Down. O mesmo sentimen-
to invade o adulto que adquire uma deficiéncia ou sofre uma am-
putacado. Ou seja, ninguém deseja conscientemente uma deficiéncia
para si ou para um filho! Vincent Humbert, por sua vez, também
nao estaria imune ao mesmo viés histdrico que permanece repro-
duzindo aidéia de que a deficiéncia é uma tragédia. Assim, ele cer-
tamente trazia no seu imagindrio uma concepgao de deficiéncia
antes mesmo de sofrer aquele acidente automobilistico, e € possivel
que essa concepgao tenha influenciado a sua opgao pela eutanasia,
em detrimento da tecnologia e do cuidado médico disponiveis em
seu pais para manté-lo vivo.

Quando uma deficiéncia é adquirida ja na fase adulta, ou quando
a pessoa ao adquiri-la ja possui algum entendimento acerca da situa-
¢ao — como ocorreu com Humbert —, hd uma profunda ruptura com
a vida anterior a chegada da deficiéncia. Desse ponto em diante a
pessoa ha de conviver com umanova realidade fisica, mas preservan-
do todos os valores, crencas e referenciais de si mesma sem a deficién-
cia. Nesse ponto a percepcao de si, ou a maneira como a pessoa se
vé como portadora de uma deficiéncia, ird influenciar significativa-
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mente a forma com que ela vai lidar com sua nova condigao fisica.
Essa mesma percepcao de si influenciara inevitavelmente as atitu-
des da pessoa em relagao aos recursos que estarao a sua disposi¢ao
para um tratamento, da mesma forma que a eficacia do tratamento
dependerda da cooperagao desse paciente.

Finkelstein (1993) discute o atual interesse das pessoas com defi-
ciéncia pelos tratamentos avangados no campo da reabilitacao. O
autor considera que um elevado nimero de pessoas aceitaria pron-
tamente uma intervengao em seus corpos, se tal procedimento ga-
rantisse a eliminagao de suas limitac¢des. Isto pode ser constatado
na crescente expectativa de pessoas com deficiéncia em relagao a
utilizagdo de células-tronco para a recuperagao de fungdes perdidas
ou alteradas a partir da deficiéncia. Ha, entretanto, pessoas que
decidem nao mais viver por acharem que nao vale a pena conviver
com uma deficiéncia, mesmo sendo confortadas e encorajadas a
continuar vivendo, e mesmo tendo ao seu dispor todo um aparato
tecnologico que pretende minimizar as limitagdes fisicas causadas
pela deficiéncia. Casos como o de Vincent Humbert chocam a opi-
nido publica e os proprios médicos porque um pedido de eutandsia
¢ uma afirmagao contundente de que toda a tecnologia e aten¢ao
médica ndo foram suficientes para devolver o sentido da vida a
uma pessoa tao jovem.

As dificuldades enfrentadas a partir da deficiéncia, assim como o
sofrimento vivenciado pela pessoa que convive com uma deficién-
cia, podem ser mais bem compreendidos, de acordo com Finkelstein
(1993), quando consideramos o elo que existe entre o corpo limitado e
a discrimina¢do em rela¢do a pessoa que possui a limitagdo. Os ter-
mos usados para se referir a deficiéncia sao fortes elementos negati-
vos que prejudicam uma possivel designacdao nao-discriminatdria
dalimitacdo em si e da pessoa que possui tal limita¢do. De fato, “defi-
ciéncia’, antes de mais nada, quer dizer ‘ineficiéncia’, assim como ‘de-
ficiente’” quer dizer ‘ineficiente’, ‘incapaz’. Dessa forma, os termos aca-
bam trazendo implicita a idéia de uma incapacidade e ineficiéncia
generalizadas, embora apenas parte do corpo apresente algum nivel
de disfuncao. O que poderia ser caracterizado apenas como uma
condicao diferente transforma-se, como afirma Ribas (1994), em
uma condigdo inferior, tendo em vista o “valor” atribuido pela so-
ciedade a condicao ‘normal’ — leia-se: ‘nao-deficiente’.

Como temos mostrado, ao longo da histéria um status negativo
foi sendo criado em torno da deficiéncia. E antes mesmo que esse
status negativo seja percebido pela pessoa com deficiéncia, as limita-
¢Oes ja foram sentidas e o sofrimento, vivenciado. Certamente esse
contexto precisa ser ampliado um pouco mais, pois dele também fa-
zem parte as expectativas de vida, os sonhos e os projetos que fazem
parte da vida da grande maioria das pessoas. A partir da chegada de
uma deficiéncia, a idéia primeira € de que a nova condigao fisica é
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irremediavelmente incompativel com qualquer projeto de vida, além
de trazer no seu bojo historico um estigma indesejavel e uma sig-
nificativa carga de preconceito e discriminagao.

Tal é o contexto de vida de uma pessoa que se descobre deficiente.
Um contexto de total falta de perspectiva, em um momento em que
ela precisa dar um significado, um sentido seu para a sua condicao
de pessoa com deficiéncia. Esse significado pessoal da deficiéncia é
determinado por dois elementos. O primeiro deles diz respeito a
forma pela qual a sociedade esta organizada e posicionada em rela-
¢ao a deficiéncia. Incluem-se aqui desde o status negativo e a discri-
minagao social, até as iniciativas positivas e altruistas, as pesquisas
que buscam eliminar as limitag¢des, o avango da cidadania etc. Con-
forme dito anteriormente, quando Vincent Humbert sofreu aquele
acidente, ele certamente ja trazia no seu imaginario alguma repre-
sentacdo desse universo da deficiéncia.

O segundo elemento que determina o significado da deficiéncia
¢ estritamente particular, pessoal, diz respeito as escolhas que cada
pessoa faz para si (Pereira, 2003) e deriva da liberdade e autonomia
da pessoa, ou seja, da sua capacidade (e direito) de autodetermina-
¢ao. Antes do seu acidente, Humbert ja possuia alguma informacao,
mesmo que em nivel de senso comum, do que seria uma pessoa com
deficiéncia e das possiveis limitagdes e sofrimento decorrentes dessa
condigao fisica (primeiro elemento). Quando Humbert voltou do es-
tado de coma, quando tomou consciéncia de si e vivenciou os efeitos
do seu estado fisico, sua autodeterminacao levou-o a decidir que nao
queria mais viver (segundo elemento): “Tudo o que eu sei é que sou
um morto vivo, que nunca desejei esta falsa morte” — escreveu
Humbert em seu livro.

O caso Humbert foi amplamente divulgado na midia interna-
cional e tem fomentado a discussdao em torno da eutanasia e do suici-
dio assistido. A determinac¢ao de Humbert em busca do seu direito
sobre seu proprio corpo, sua vida e sua morte pode ser uma atitude
elogiavel, embora também possa ser interpretada como um ato de
desespero de uma pobre vitima do destino. Curiosamente, varias
pessoas com deficiéncia sao tratadas como herdis por fazerem esco-
lhas opostas as de Humbert, por lutarem com determinagao para
conviver ou superar uma deficiéncia, reivindicar direitos e exercer ple-
namente a sua cidadania. Seja escolhendo a morte ou escolhendo a
vida, a deficiéncia freqiientemente expde o individuo a vérios opostos
construidos socialmente, como resignado/revoltado, determinado/
acomodado, herdi/vitima. Esses e tantos outros extremos demonstram
claramente que as pessoas com deficiéncia nao sao tratadas como
aqueles considerados ‘normais’.

A titulo de ilustragao, cabe aqui langar mao da argumentacado de
Peter Singer (2002) acerca das vitimas da talidomida, droga respon-
savel pelo nascimento de milhares de criancas deformadas por volta
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da década de 1960. A tragédia aconteceu em varios paises e é bas-
tante conhecida. O autor relembra que a medicagao foi retirada do
mercado ao constatar-se que ela era a causadora do elevado niime-
ro de nascimentos de bebés com graves deformagdes fisicas. O labo-
ratorio indenizou as ‘vitimas’, e o mundo considerou o fato uma
tragédia. Singer argumenta que, se a vida de um deficiente nao
fosse considerada pior, nenhuma indenizagao teria sido exigida pelas
vitimas nem concedida pelos tribunais, e as criangas deformadas
seriam consideradas apenas ‘diferentes’. De acordo com o autor,
um fato como esse sugere a pessoa com deficiéncia que “sua vida
vale menos a pena ser vivida do que a vida de quem nao € defi-
ciente” (p.238).

Consideracgdes finais

Uma discussdo sobre eutanasia e suicidio assistido deve ser fun-
damentada no respeito ao principio da autodeterminacao da pes-
soa. Esse € o principio moralmente pertinente para encarar tal dis-
cussao sem preconceitos (Schramm, jan.-mar. 2002). Entretanto,
quando uma pessoa com deficiéncia é objeto de tal discussao, ha
que se levar em conta que a histéria sempre lhe negou o direito a
autonomia.

Como foi demonstrado anteriormente, a deficiéncia sempre foi
alvo do desrespeito humano, sobretudo no que concerne a discri-
minacgao e eliminagao social, sob as mais diversas formas. Esse lu-
gar social desprivilegiado impds um longo siléncio as pessoas com
deficiéncia, submetendo-as a tutela de terceiros, o que anula o prin-
cipio da autodeterminagdo. O caso Humbert é um exemplo claro
desse desrespeito e dessa tutela social, como vemos na argumenta-
¢ao de Pessini (4 out. 2003), em artigo inspirado na histdria de
Humbert e que diz 'ndo’ a eutanasia. No artigo, publicado em jor-
nal de grande circulagao, o autor cita uma frase da fundadora da
filosofia de cuidados paliativos, Cicely Saunders, como parte de
sua argumentagao contra a eutanasia: “O sofrimento humano sé é
intoleravel quando ninguém cuida...”. E Pessini indaga: “Pergunto-
me humildemente, sem ter resposta, por que, no caso Vincent
Humbert, todas as expressoes de cuidado, até de sua propria mae,
por desejo proprio o levaram a morte, e ndo a continuar a viver
ressignificando sua vida.”

A pergunta de Pessini talvez possa ser respondida nao apenas
pela historia de Humbert, mas pela histdria da deficiéncia, marcada
pelo desrespeito e pela tutela. A histéria de Humbert € bem mais cur-
ta, mas oferece uma resposta mais precisa e objetiva, qual seja, a de
que, no auge do seu sofrimento, ele foi de certa forma tutelado por
terceiros como as leis, o Estado, como o presidente Chirac — que suge-
riu que o rapaz deveria “retomar o gosto pela vida” —, ou mesmo
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como Pessini, que argumenta sobre a “ressignificacao da vida” e,
citando Saunders, afirma que “o sofrimento humano s¢ é intolera-
vel quando ninguém cuida”. Ora, a vida, o sofrimento e a morte
daquele jovem tetraplégico desmantelam a afirmagao de Saunders
na sua pretensao de generalizar a tolerancia ao sofrimento. E sabi-
do que cada um sente de forma particular o seu sofrimento, dai a
tolerancia ao sofrimento ser uma matéria delicadissima, especial-
mente se nos referimos a um terceiro nas condi¢des de Vincent
Humbert. Quanto a ressignificagdo da vida, se respeitarmos a au-
tonomia de Humbert entenderemos que se ele nao pode ressignificar
sua vida (sO ele poderia dizer!), certamente ressignificou a sua morte,
pois o rapaz deu, literalmente, a vida pela morte.

Sobre a histéria de Humbert nao cabem criticas ou elogios, nem
defesas ou julgamentos. Cabe apenas respeito: “Respeitar a diferen-
¢a nao pode significar ‘deixar que o outro seja como eu sou’, ou
‘deixar que o outro seja diferente de mim tal como eu sou diferente
(do outro)’, mas deixar que o outro seja como eu nao sou, deixar
que ele seja esse outro que nao pode ser eu, que eu ndo posso ser”
(Silva, 2003, p.101).

Certamente o caso Humbert contribuiu para a discussao em
torno da eutanasia e do suicidio assistido. E essa tematica clama
mesmo por uma discussao responsavel, séria e livre do ruido dos
polémicos absolutos moralistas. Entretanto, independentemente des-
sa primeira contribuicao, o caso Humbert demonstra o quanto te-
mos ainda que avangar quanto ao respeito pelo principio da auto-
determinacdo humana e, de forma muito especial, quanto a sua
aplicacao, da mesma forma e na mesma medida, as pessoas com
deficiéncia.
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