


Este livro de autoria coletiva, intitulado Autonomia, Dignidade e Deficiéncia,
reune trabalhos realizados na area dos Estudos de Deficiéncia sob a orienta-
cdo da Professora Ana Paula Barbosa-Fohrmann, no ambito do Nucleo de
Pesquisa sobre Discursos Tedricos de Direitos Humanos (NTDH) da Faculda-
de Nacional de Direito da Universidade Federal do Rio de Janeiro (FND-U-
FR]) e do Programa de Pés-graduacdo em Direito da UFR]. Sua relevancia
se manifesta na preméncia que a deficiéncia tem assumido em investiga-
coes filosoéficas e juridicas sobre trés valores baluartes: dignidade, autono-
mia e justica. Tratada como um caso marginal ou instrumentalizada como
uma prova de teste para teorias da justica que buscam provar sua consis-
téncia tedrica e seu potencial inclusivo, a deficiéncia tem desestabilizado
crencas e tensionado epistemologias. Especialmente — mas ndo s6 — as ma-
nifestacBes vivenciais rotuladas como deficiéncias intelectuais, psicosso-
ciais, mentais e cognitivas foram, quando ndo excluidas, marcadamente es-
tereotipadas no ambito dos trés eixos investigativos que orientam este
livro. Em sentido diverso, durante os ultimos anos, buscamos, em nossas
produgdes, compreender as matrizes de tais flagrantes siléncios e precon-
ceitos, posicionando a deficiéncia como ponto de partida para a analise de
nossos trés fios condutores. Nesta coletédnea, dando fim a algumas vias de
investigacdo e inicio a outras, o mesmo animo se fez presente. Nesse senti-
do, para que o leitor vislumbre algumas indagagdes que conduziram as dis-
cussoes e reflexdes concretizadas nos trabalhos ora publicados, destacamos
alguns problemas centrais que nos guiaram e inquietaram: “sao pessoas
com deficiéncias — sobretudo aquelas consideradas graves — sujeitos de
justica?”; “ tais pessoas merecem menor status moral do que seus pares
sem deficiéncia?”; e “como promover o reconhecimento moral e juridico de
sujeitos frequentemente apontados como desprovidos de autonomia?”.
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A sabedoria ndo se transmite, é preciso que nés a descubramos

fazendo uma caminhada que ninguém pode fazer em nosso lugar...

Marcel Proust
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Apresentacao

Ana Paula Barbosa-Fohrmann
Anna Caramuru Pessoa Aubert 2
Arthur Cezar Alves de Melo 3
Luana Adriano Aradjo 4

Este livro de autoria coletiva, intitulado Autonomia, Dignidade e
Deficiéncia, retne trabalhos realizados na drea dos Estudos de Deficiéncia
sob a orientacdo da Professora Ana Paula Barbosa-Fohrmann, no dmbito
do Ntcleo de Pesquisa sobre Discursos Teéricos de Direitos Humanos
(NTDH) da Faculdade Nacional de Direito da Universidade Federal do Rio
de Janeiro (FND-UFR]) e do Programa de Pés-graduagdo em Direito da
UFR]. Consiste em uma continuagdo de esforcos de aprofundamento do
quadro referencial de investigagoes brasileiras na tematica da deficiéncia,
0s quais se consolidaram anteriormente, na publicacio das obras
“Autonomia, Reconhecimento e Dignidade: Sujeitos, Interesses e Direitos
(Gramma, 2017)”, “Pessoa com Deficiéncia: Estudos Interdisciplinares”
(Foco, 2020) e “Cruzando Fronteiras: Perspectivas Transnacionais e
Interdisciplinares dos Estudos de Deficiéncia” (Editora Fi, 2020).

Sua relevancia se manifesta na preméncia que a deficiéncia tem
assumido em investigacOes filosdficas e juridicas sobre trés valores
baluartes: dignidade, autonomia e justica. Tratada como um caso marginal

ou instrumentalizada como uma prova de teste para teorias da justica que
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buscam provar sua consisténcia teérica e seu potencial inclusivo, a
deficiéncia tem desestabilizado crencas e tensionado epistemologias.
Especialmente — mas nado s6 — as manifestacdes vivenciais rotuladas
como deficiéncias intelectuais, psicossociais, mentais e cognitivas foram,
quando ndo excluidas, marcadamente estereotipadas no ambito dos trés
eixos investigativos que orientam este livro.

Em sentido diverso, durante os ultimos anos, buscamos, em nossas
producbes, compreender as matrizes de tais flagrantes siléncios e
preconceitos, posicionando a deficiéncia como ponto de partida para a
analise de nossos trés fios condutores. Nesta coletinea, dando fim a
algumas vias de investigacio e inicio a outras, 0 mesmo animo se fez
presente. Nesse sentido, para que o leitor vislumbre algumas indagacoes
que conduziram as discussdes e reflexdes concretizadas nos trabalhos ora
publicados, destacamos alguns problemas centrais que nos guiaram e
inquietaram: “sdo pessoas com deficiéncias — sobretudo aquelas
consideradas graves — sujeitos de justica?”; “ tais pessoas merecem menor
status moral do que seus pares sem deficiéncia?”; e “como promover o
reconhecimento moral e juridico de sujeitos frequentemente apontados
como desprovidos de autonomia?”.

A parte 1 deste trabalho colaborativo, intitulada “Aspectos filos6ficos,
juridicos e morais dos conceitos de autonomia e dignidade”, é composta
por cinco artigos. Trata-se de um conjunto de investigacdes que transitam
da reflexdo moral a juridica, pondo sob andlise aspectos problematicos que
permeiam as tematicas da autonomia e da dignidade. Ana Paula Barbosa-
Fohrmann, no primeiro capitulo, propde-se a legitimar moralmente a
dignidade humana e os principios dos direitos humanos com base na
contribuicdo tedrica de Carlos Santiago Nino, sem prescindir da exposic¢ao
de influéncias importantes que compoem o repertoério intelectual do autor:

a teoria moral de Kant e a teoria da justica de John Rawls. O capitulo
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seguinte, também da autoria de Barbosa-Fohrmann, destina-se a
apreciar a possibilidade ensejada pela teoria dos direitos fundamentais de
Robert Alexy de que se pondere o principio da dignidade humana com
outros principios; com tal fim, a autora se vale da analise de um caso
concreto da realidade brasileira. Desenvolvido pela mesma pesquisadora,
o terceiro capitulo consiste em um estudo sobre o itinerario de assimilacdo
da dignidade humana pelo sistema juridico alemé&o. A pesquisa se inicia
com uma andlise histérico-conceitual da dignidade humana e se consuma
com a apreciagdo do conceito na Lei Fundamental alema. O quarto capitulo
é um trabalho desenvolvido em coautoria por Barbosa-Fohrmann,
Luana Adriano Aratjo e Arthur Cezar Alves de Melo, que se destina a
refletir sobre o tratamento peculiar dispensado pelo Direito alemao ao
instituto da morte assistida, em sua conexdo com a tematica da dignidade
humana. Tal empreendimento se da ndo s6 por meio de comentarios sobre
dispositivos legais e decisdes afins prolatadas por tribunais germanicos,
mas também mediante o estabelecimento de distingbes filoséficas
determinantes para a compreensao do objeto. O tltimo capitulo da segao,
elaborado por Anna Caramuru Pessoa Aubert, oferece um estudo
comparativo dos elementos juridicos e morais que distinguem o
tratamento conferido ao direito a morte digna pelos ordenamentos
juridicos do Brasil, da Suica, da Coldmbia e da Bélgica.

A parte 2, intitulada “Autonomia para pessoas com deficiéncias
psicossociais, cognitivas e intelectuais graves” é formada por trés artigos,
0s quais debatem o status moral de pessoas com deficiéncias mentais
graves. No primeiro capitulo, Barbosa-Fohrmann e Aratjo, a partir da
leitura de Kant, Walzer e MacIntyre, analisam o caso de Vincent Lambert,
o0 qual, vitima de um acidente de transito, entrou em um coma profundo,
levantando o debate sobre se o melhor a se fazer, no caso, seria deixa-lo

morrer, ou manté-lo vivo artificialmente. No capitulo seguinte, das
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mesmas autoras, é debatido o status moral das pessoas com deficiéncias
intelectuais ou cognitivas graves com base na discussao em torno da nogao
de pessoalidade, que se d4 a partir de uma revisdo de literatura acerca da
estruturacdo conceitual da autonomia em Quante, Kittay, Gutmann e
Barbosa-Fohrmann. No terceiro e dltimo capitulo da secdo, Barbosa-
Fohrmann e Melo debatem o aprimoramento genético humano, a partir
de uma andlise da doenca de Alzheimer, contrapondo argumentos
bioéticos divergentes e buscando, entre eles, pontos de tensdo e
aproximacao.

A parte 3, de titulo “Justica para pessoas com deficiéncias mentais,
cognitivas e intelectuais graves”, conta com seis artigos. A tonalidade
comum desses trabalhos margeia as recentes discussdes sobre justica e
deficiéncia, considerando os desafios que o tdpico apresenta a construgiao
de uma Teoria de Justica. Barbosa-Fohrmann, autora dos trés primeiros
capitulos dessa se¢do, explora, em primeiro lugar, os conceitos Kantianos
de “pessoa moral” e “ser humano”, tomando os individuos com deficiéncia
como caso de andlise. No capitulo subsequente, a autora sugere, de
maneira critica, a estruturacéo de trés concepgoes tedricas de justica (quais
sejam, a procedimental, a comunitarista e a pautada pela abordagem das
capacidades), considerando suas consequéncias para pessoas marcadas
pelas deficiéncias aqui enfocadas. No terceiro capitulo da secdo, Barbosa-
Fohrmann trata da interpretacdo feita por Nussbaum acerca da teoria
moral Kantiana, propondo, em seguida, uma concepcdo de autonomia
modulada por dois niveis, que permite sustentar uma interpretacio
inclusiva. Voltando-se para a justica como igualdade Rawlsiana, Aratijo
aborda, no quarto capitulo da secao, as criticas elaboradas por Kittay e por
Nussbaum, respectivamente no ambito da ética do cuidado e da
abordagem das capacidades. Mantendo o norte nas consequéncias que as

concepgdes tedricas de justica como igualdade tém na distribuicdo de



Ana P. Barbosa-Fohrmann; Anna C. P. Aubert; Arthur C. A. de Melo; Luana A. Aragjo | 17

recursos para pessoas com deficiéncia, Barbosa-Fohrmann, Melo e
Aragjo exploram, no quinto capitulo, os problemas apresentados pelos
critérios éticos de matriz utilitarista para a alocagdo de recursos em
cendrios pandémicos de escassez. Por fim, no sexto e Gltimo capitulo,
Barbosa-Fohrmann e Aratjo discutem o acesso a justica de pessoas com
deficiéncia no contexto das teorias do reconhecimento e da abordagem das
capacidades, levantando a legislagdo internacional e nacional acerca da
tematica.

Mais do que um poderoso exemplo que atesta a amplitude dos
conceitos, a deficiéncia assume o palco nessa obra, colocando em discussao
as andlises que a marginalizaram reiteradamente. Tendo em vista essa
delimitacdo de nosso dispositivo principal, esperamos que esta publicacdo
signifique um incremento, em solo brasileiro, das provocacdes que tém
sido despertadas pelos estudiosos de deficiéncia. Reiteramos que as
auséncias de consensos, aqui expostas, servem como um impulso para que
o trabalho continue e constantemente se reformule. Com a coragem de
convidar a leitura, em meio a um cenario teérico de mudancas e de
deslocamentos conceituais, entregamos este livro a comunidade
académica e nao académica, desejando a todas e todos uma instigante

leitura.

Rio de Janeiro, fevereiro de 2021

Lista de versdes anteriores

Os trabalhos aqui incluidos sao versoes das seguintes publicaces

anteriores:
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Aspectos filosoficos, juridicos e
morais dos conceitos de autonomia e dignidade






A legitimacao moral da dignidade humana e
dos principios de direitos humanos

Ana Paula Barbosa-Fohrmann

Introducao

Este estudo tem, como objetivo, legitimar os principios de direitos
humanos, sobretudo, o principio da dignidade humana. Essa anélise sera
empreendida a luz da teoria de Carlos Santiago Nino, o qual conferiu ao
tema uma interpretacao fundada no discurso moral de Immanuel Kant e
nas teorias modernas do contrato social. Com relacgéo a essas teorias, serao
analisados também alguns aspectos importantes do pensamento de John

Rawls, que influenciou, de forma geral, a construcao teérica de Nino.
1. Distincao entre legitimacao e legitimidade

Para se analisar a legitimac&o de principios de direitos humanos, com
base na qual ocorrera a interpretacao e aplicacdo de regras juridicas, ha
que se delimitar, desde o inicio, a fronteira entre dois campos que, a
primeira vista, se confundem, a saber: legitimagao e legitimidade (MAIA,

2000, P. 5).
1.1. Legitimacao

Uma das fontes mais importantes para compreender o significado de
“legitimacao” é a explicacdo concedida por Kant. O termo, no sentido
kantiano, equivale a “deducdo” (EISLER, 1961, p. 82-83). Isso porque, de
acordo com a razdo prética, a lei esta a servico da ideia de liberdade, como

um conjunto de bens impenetraveis de natureza transcendental.
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Assentada em um valor, a lei é, em si, moral. Deduzir, legitimar significa
causar, pois é a causalidade, com esteio na liberdade, que estrutura a
razdo, cujas ideias se objetivam em uma realidade prética, a qual, por sua
vez, estd em imanente transformacao.

Em conformidade com o significado kantiano de legitimagao, como
deducdo e causa de algo, pode-se inferir dai que “legitimacao” significa
“fundamento”, e este Gltimo nada mais é do que “causa, origem ou fonte
do ordenamento juridico e dos direitos.” (TORRES, 2002, p. 401).

De acordo com as teorias modernas sobre o contrato social, como a
de Carlos Santiago Nino e de John Rawls, legitimar significa responder a
seguinte pergunta: Como membros livres e iguais da sociedade, que
principios escolherfamos racionalmente para estabelecer sua ordem social
e juridica (KOLLER, 1996, p. 361)?

Nesse sentido, legitimar significa, em dltima instancia, perguntar por
que e sob que condigdes um ordenamento juridico é aceito e seus

principios e normas sao produzidos.
1.2. Legitimidade

Ricardo Lobo Torres define a legitimidade da seguinte forma:

A legitimidade do Estado moderno tem que ser vista sobretudo a partir do
equilibrio e harmonia entre valores e principios juridicos afirmados por
consenso. A aceitacdo da norma e a obediéncia ao seu comando, que afinal de
contas sintetizam a propria legitimidade, resultam de acordo social a respeito
da sua adequagdo a valores éticos e principios de direito em permanente

interacdo. (TORRES, 2002, p. 405)"

Pode-se, entao, afirmar que a legitimidade pertence aquele momento

em que a Constituicio ja foi elaborada e seus principios e normas

V. também Winfried Brugger (1999, p. 46-47).
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definidos. Nao se trata de fundamentacdo, mas, sim, de obediéncia a
normas juridicas que foram consensualmente e democraticamente aceitas
pelos cidadéos.

Por essas razoes, pode-se concluir que a diferenca entre legitimacao
e legitimidade consiste em que a legitimacdo pertence ao campo da
producdo do contrato original (Constituicdo) e a legitimidade, por sua vez,

ao campo dos efeitos normativos desse contrato.

2. Alguns aspectos da teoria da justica de John Rawls

No inicio da década de setenta, John Rawls buscou, em obra pioneira,*
interpretar o discurso moral kantiano de acordo com canones mais
empiricos provindos de uma construgdo tedrico-procedimental sobre a
justica. Com suporte, por exemplo, nos conceitos de autonomia, igualdade
original, véu da ignorancia, racionalidade dos individuos, pluralismo,
cooperacao social e consenso sobreposto, Rawls da forma e contetido a um
procedimento baseado no equilibrio entre os juizos individuais e os
principios morais de justica. E esse procedimento que estrutura o contrato
originador da sociedade politica, que é a Constituicao.

Mas néo foi s6 o discurso moral de Kant que influenciou Rawls.
Também a ideia do contrato social desenvolvida por Locke e Rousseau
assume lugar de destaque em sua teoria da justiga. Para Locke e Rousseau,
o contrato social legitima o dominio dos homens sobre os homens, assim
como o poder estatal. Mas esse modelo contratual classico nao responde
aos questionamentos filosoéficos e politicos sobre a legitimagao do Estado.
Mais do que isso, tanto a sociedade quanto o Estado exigem uma
justificacdo ética, que, em Rawls, se baseia nos principios de justica morais,

sociais e politicos.

2 A Theory of Justice (RAWLS, 1971), com tradugao portuguesa publicada em 1993 pela editora Editorial Presenca. V.
Rawls (1993).
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2.1. 0 Véu da Ignorancia e os Principios de Justica

Sob o véu de ignorancia,® os individuos escolhem os principios de

justica numa situagdo de igualdade original, como se segue:

[...] as partes desconhecem as suas concepgoes do bem ou as suas tendéncias
psicolégicas particulares. Os principios de justiga sdo escolhidos a coberto de
um véu de ignorancia. Assim se garante que ninguém é beneficiado ou
prejudicado na escolha daqueles principios pelos resultados do acaso natural
ou pela contingéncia das circunstancias sociais. Uma vez que todos os
participantes estdo em situacao semelhante e que ninguém esta em posicado de
designar principios que beneficiem a sua situacao particular, os principios de

justica sdo o resultado de um acordo ou negociagao equitativa (fair). (RAWLS,

1993, p- 34)

Sao trés os principios de justica: principio da liberdade, principio da
igualdade e principio da diferenca. O primeiro principio se baseia na
seguinte premissa: “Cada pessoa deve ter um direito igual ao mais extenso
sistema de liberdades basicas que seja compativel com um sistema de
liberdades idéntico para as outras.” (RAWLS, 1993, p. 68). J& o segundo
prescreve: “As desigualdades econdémicas e sociais devem ser distribuidas
por forma a que, simultaneamente: a) se possa razoavelmente esperar que
elas sejam em beneficio de todos; (b) decorram de posi¢oes e fungoes as
quais todos tém acesso.” (RAWLS, 1993, p. 68).

0 segundo principio é aplicado com base no principio da diferenca. O
principio da diferenca é uma variante do segundo principio, que pode ser

compreendido desta forma:

3 0 acordo realizado sob o véu do desconhecimento ou da ignorancia nao é uma ideia nova. Rousseau e Kant ja
haviam desenvolvido muitos dos seus aspectos. V. Koller (1996, p. 371).
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As desigualdades sociais e econdmicas devem ser distribuidas por forma a que,
simultaneamente, a) proporcionem a maior expectativa de beneficio aos
menos favorecidos e b) estejam ligadas a fungdes e a posi¢des abertas a todos

em posicdo de igualdade equitativa de oportunidades. (RAWLS, 1993, p. 84)

2.2. A Interpretacao dos Principios de Justica e a Prioridade das Liberdades
Basicas

O principio da liberdade consiste em uma distribuicdo igual das
liberdades bésicas e dos direitos politicos e na maximizacdo da liberdade
individual.

Por um lado, isso significa que engloba os direitos de votar e de
ocupar uma funcido publica, o direito a liberdade de expressdo e de
reunido, a liberdade de consciéncia e de pensamento, o direito a
propriedade, a integridade fisica e a seguranca. Por outro lado, essas
liberdades bésicas ndo podem ser violadas. Isso pode ocorrer, quando se
possibilita privilégios e discriminacgéo politico-juridica e quando regimes
autoritérios, totalitarios e repressivos as restringem. As liberdades basicas
devem ser distribuidas igualmente, a fim de alcancar a maximizac¢do da
liberdade individual. (RAWLS, 1993, p. 68; KERSTING, 2001, p. 72 ss.)

O principio da igualdade aplica-se aos bens sociais e econdmicos, a
distribuicdo da riqueza e do rendimento, e aos cargos publicos
administrativos de autoridade e de comando, que devem ser de acesso a
todos.

A distribuicdo da riqueza e do rendimento pode ser, entretanto,
desigualmente distribuida, desde que seja feita para beneficiar os
membros da sociedade menos favorecidos (igualdade a luz da diferenca)
(RAWLS, 1993, p. 68). Pode-se, também, deduzir dai que grandes
desigualdades ndo sdo racionalmente aceitaveis, se trouxerem apenas
vantagens para alguns membros da sociedade. Para que essas

desigualdades, de fato, ndo ocorram, a distribuicdo dos bens sociais e
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econOmicos basicos deve ser pautada pela maximizagdo do minimo social
(existencial), que assegura uma justa liberdade de oportunidades para os
menos favorecidos. O minimo social pode ser garantido pelo governo
através de subsidios a educacio, cultura, a atividade econdmica, a familia
e a satde. O governo também procura garantir subsidios a familia e em
caso de doenga e desemprego; para tanto, pode utilizar mecanismos
suplementares do rendimento, como o imposto de rendimento negativo
(RAWLS; 1993, p. 221-222; KOLLER, 1996, p. 378).

Esses principios ndo entram em conflito, pois obedecem a uma
ordem serial. O principio da liberdade tem prevaléncia sobre o da
igualdade e, portanto, nao é limitado por ele. O principio da liberdade s6
pode ser limitado, no momento de sua aplicacdo, por um outro principio
de liberdade. Disso se pode deduzir que as liberdades bésicas, que
compdem o rol do principio da liberdade, ndo sdo absolutas em relacio a
outras liberdades bésicas, mas sdo absolutas e tém prevaléncia sobre o rol
de direitos provenientes do principio da igualdade e da diferenga.*

2.3. A Coeréncia entre Juizos e Principios Morais e o Significado de
“Equilibrio Refletido”

A coeréncia se baseia em critérios de racionalidade validos dos nossos
juizos (posigdes) morais hodiernos que permitem afastar julgamentos
irracionais marcadamente discriminatérios. Esse modelo de coeréncia
entre racionalidade e juizos morais constitui a base para que principios e
juizos morais se corrijam e se dinamizem. Essa dindmica origina o

equilibrio refletido.

4 Koller comenta essa hierarquia dos principios de justica: “Para estabelecer a relagao dos principios entre si, Rawls
fixa duas regras de preferéncia: a primeira exige absoluta prioridade das liberdades bdsicas sobre as vantagens sociais
e econdmicas; e a segunda, superioridade da igualdade de chances sobre o principio da diferenca.” (KOLLER, 1996,
p- 377, traducao nossa).
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O equilibrio depende de um ajuste entre 0s nossos juizos morais de
justica e 0s nossos principios de justica morais com base em uma profunda
reflexdo. O equilibrio refletido ocorre, entdo, a partir dessa continua e
reciproca relacdo (RAWLS, 1993, p. 39).

Mas o equilibrio refletido nao é estavel. Novas experiéncias, reflexoes
e argumentos podem provocar um novo processo de reflexdo. Esse
processo de reflexdo conduz a um novo equilibrio refletido. Além disso,
ndo opera objetivamente. Isso significa que as nossas reflexdes podem se
modificar porque as condicdes dos casos concretos exigem essa

modificacdo.
2.4. Significado e Caracteristicas do Consenso Sobreposto

O significado de consenso sobreposto (overlapping consensus) se
apoia em dois pontos centrais. O primeiro reside no pluralismo racional.
Esse pluralismo, que resulta da cooperacéo social justa e do respeito matuo
entre cidaddos livres e iguais, afasta doutrinas religiosas, filoséficas e
morais amplas e gerais. O segundo reside no fato de que o consenso
sobreposto se relaciona com a concep¢ao de justica como equidade.
Independentemente de doutrinas religiosas, filoséficas e morais amplas, a
justica como equidade deve ser compreendida como uma visao livremente
e racionalmente sustentada e que expressa uma concepgao de justica
politica.

O seu significado se baseia, ainda, em outras caracteristicas

fundamentais. O consenso sobreposto deve ser profundo, pois pressupde

5 Sobre a temporariedade do equilibrio refletido e a necessidade de se produzir um outro equilibrio refletido, comenta
W. Kersting: “Nao se decide através de critérios gerais, como ocorrem os processos de ajuste e de corregdo; isso quer
dizer, se num caso de conflito entre juizos individuais e principios que se opdem a juizos individuais, esses sao
modificados conforme principios explicativos, ou se os juizos individuais se comprovam resistentes a critica e exigem
uma revisdo dos principios. Isso depende muito mais do autor-filésofo, do sujeito concreto, que executa o processo
de reflexdo com suas fases da obtengao de principios explicativos e da produgao do equilibrio refletido entre os juizos
individuais e os principios.” (KERSTING, 2001, p. 130, traducéo nossa). V. também Koller (1996, p. 372).



30 | Autonomia, dignidade e deficiéncia

um acordo com profundidade suficiente para construir um sistema justo
de cooperacéo, no qual participam cidadaos razoaveis e racionais, livres e
iguais.

A profundidade do consenso sobreposto exige que seus principios e
ideais politicos se fundem em uma concepgdo de justica politica, que faz
uso de ideias fundamentais da sociedade e da pessoa. Significa, ainda, que
os grupos politicos tenham a possibilidade de iniciar debates ptblicos
sobre um consenso constitucional e apelar para que outros grupos
compartilhem de sua doutrina. Isso torna a sua doutrina racional e
permite que os grupos politicos se movam para fora do circulo estreito de
suas proprias visdes, desenvolvam concepgdes politicas que possam
explicar e justificar suas politicas preferidas a um ptblico maior e, dessa
forma, alcancem a unido de uma maioria.

O consenso sobreposto deve ser amplo e abranger os principios e
valores da justica como equidade que se aplicam a estrutura basica da
sociedade.

Mas a sua amplitude se estende para além de toda a estrutura bésica
da sociedade e dos principios politicos constitutivos de procedimentos
democraticos. Engloba também principios institutivos de determinados
direitos fundamentais; por exemplo: liberdade de opinido e pensamento,
justa igualdade de oportunidades e principios que incluem determinadas
necessidades essenciais.

A amplitude reside também no fato de que o consenso constitucional
produzido pelo consenso sobreposto ndo deve ser puramente procedural
e politico. Isso seria muito limitado. Essa limitagdo é constatada, quando
ndo existe a promulgacio de uma lei que ndo trate de questdes
constitucionais fundamentais e de temas fundamentais relacionados a
justica. Essa limitagdo é afastada, quando uma constituigao é elaborada, a

fim de garantir a liberdade de consciéncia e a liberdade de pensamento, de
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discurso e de pensamento politico. [gualmente deve existir uma legislacao
que assegure a liberdade de associacdo e a liberdade de locomogao e, além
disso, medidas concretas que garantam as necessidades basicas de todos
os cidadados, com o objetivo de que eles possam tomar parte na vida social
e politica.

Rawls ndo deseja, com essas ideias, negar ou confirmar qualquer
visdo ampla que se baseie na religido, filosofia ou moral ou numa
determinada teoria da verdade ou de valor.® Mas deseja que sua concep¢io
de justica como equidade seja essencialmente politica.

Com base nessas ideias, tenta-se formular uma concepc¢ao de justica
politica congruente com as reflexdes e convicgdes individuais, por meio
das quais os individuos passam a considerar a concepc¢ao de justica politica
como verdadeira ou razoavel.

Essa concepcao de justica politica pode conter certas questdes
politicas contraditérias. Por exemplo, como se podem definir as fronteiras
das liberdades basicas, quando essas liberdades entram em conflito? Como
se podem interpretar os pressupostos da justica distributiva, quando ha
um acordo sobre principios gerais da estrutura basica? A discussao sobre
essas questdes é minimizada, quando se evitam doutrinas amplas e
controvérsias profundas sobre religiao e filosofia. Dessa forma, podemos
alcancar um consenso sobreposto estavel e racional.

O consenso sobreposto deve ser também abstrato. A esse respeito,

explica Rawls:

50 método de Rawls de evitar tais doutrinas religiosas e filoséficas amplas e gerais, significa, em outros termos, que
ele pretende que a sua concepcao de justica seja racional. Essa interpretacdo pode ser feita com base na seguinte
afirmagao de Rainer Forst: “O ‘método de se evitar’ conduz ao fato de que a pretensao da teoria da justiga de ser
racional nao concorre com a pretensao das doutrinas éticas de serem verdadeiras. A concepcao de justica pode ser
livremente considerada como ‘verdadeira’. Isso significa que, como parte das convicgdes éticas, ela propria levanta,
entdo, a pretensao de que é ‘racional’.” (FORST, 1994, p. 154).



32 | Autonomia, dignidade e deficiéncia

Quando a justica como equidade parte da ideia fundamental da sociedade
como um sistema justo de cooperacdo e procede a elaboracdo dessa ideia, a
concepcio resultante de justica politica pode ser considerada abstrata. K

abstrata da mesma forma que a concep¢do de um mercado competitivo

2

perfeito, ou de um equilibrio econdmico geral; isto é, ela escolhe certos
aspectos de sociedade como especificamente significativos a partir do ponto de
vista da justica politica e deixa outros de lado. Mas se a propria concepgao que
resulta é geral e ampla, segundo 0 modo como empreguei esses termos, isso é
uma questdo a parte. Creio que os conflitos implicitos no fato do pluralismo
razoavel forca a filosofia politica a apresentar concepgdes de justica que sejam
abstratas, se é para atingir seus objetivos; mas os mesmos conflitos impedem
essas concepcoes de serem gerais e amplas. (RAWLS, 1996, p. 154 ss., tradugdo

nossa)

O consenso sobreposto ndo deve ser utdpico, ou seja, ndo deve se
basear em forcas psicolégicas, sociais ou politicas que o tornem real,
quando ndo existe, ou que o tornem estavel, quando existe.

Para que o consenso sobreposto se torne real e estavel, é necessario
que os cidaddos o aceitem normativamente e, ndo, como mero modus
vivendi. 7 Isso quer dizer que os cidadaos aceitam os principios liberais
resultantes desse consenso e 0s inscrevem em uma Constituicdo também
liberal. Esses principios asseguram determinados direitos fundamentais e
liberdades politicas basicas e estabelecem procedimentos, a fim de se
reduzir o conflito politico e de se definir quais sdo as questdes politico-
sociais. Para isso, é necessario que as argumentagoes dos cidadaos sejam
racionais. O pluralismo simples se torna, dessa forma, um pluralismo
racional; e o consenso sobreposto, um consenso constitucional.

Um consenso constitucional estavel se conecta com a razao publica,

que aplica os principios de justiga liberais. Esses principios sdo aplicados a

7 A esse respeito, acentua Forst: “Opondo-se a critica de que o ‘overlapping consensus’ é um mero ‘Modus vivendi’,
qualifica (Rawls) os proprios principios da justica como ‘morais’. Sua aceitagao nao é puramente estratégica, mas,
sim, normativa.” (FORST, 1994, p. 153 s., traducao nossa).
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determinadas regras referentes ao procedimento politico institucional e ao
procedimento que regula os direitos fundamentais e as liberdades bésicas.
E a razio publica que origina e fixa essas regras. Isso ocorre, por um lado,
através do discurso racional e das argumentagdes apresentadas pelos
cidadédos e, por outro lado, através dos procedimentos e resultados
cientificos que nao conduzem a controvérsias. Quando as institui¢oes
politicas basicas adotam e aplicam esses principios, acabam por fortalecer
as virtudes da racionalidade e da equidade, que, por sua vez, fortalecem a

cooperacao politica na vida puablica.
3. A teoria moral de direitos humanos de Carlos Santiago Nino

Assim como Rawls, Nino foi imensamente influenciado pelo discurso
moral de Kant e, como Rawls, segue também um procedimento moral para
legitimar os principios de direitos humanos. Seu modelo de procedimento
se desenvolve igualmente em etapas, a saber: discurso, principios, direitos
e institui¢des. Aqui, vdo-se examinar, sobretudo, a relagdo de
fundamentagéo entre as trés primeiras etapas. Nessa relacdo, sera, ainda,
analisado o alcance do papel desempenhado pela democracia e pela

Constituicao.

3.1 A Fundamentacao Moral dos Principios de Direitos Humanos

3.1.1. A Estrutura do Discurso Moral

Os principios morais nao s6 fundamentam a ordem juridico-
constitucional, mas também so incorporados por ela. £ esse o caso dos
principios de direitos humanos e, particularmente, da dignidade humana.

Os principios de direitos humanos sdao moralmente caracterizados,
pois se originam no discurso moral. O discurso moral pode ser, da seguinte

forma, definido:
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[...] constitui uma técnica para convergir certas condutas e determinadas
atitudes [...] com base na coincidéncia de crengas em razdes morais; essa
convergéncia de agdes e atitudes, que se pretende obter mediante a
coincidéncia de crencas que a discussdo moral tende a lograr, satisfaz,
evidentemente, as fungdes de reduzir os conflitos e facilitar a cooperagao.

(NINO, 1989, p. 103, tradugdo nossa)

De acordo com a definicao de Nino, o discurso moral se estrutura com
base em determinados elementos: consenso, autonomia, imparcialidade,
verdade e democracia. Opera através de principios de conduta, que sdo

publicos, gerais, supervenientes e universais.
3.1.1.1. Liberdade de Argumentacao

A autonomia pressupde que os individuos possam, no discurso,
argumentar livremente, sem submissdo a qualquer forma de autoridade

que ameace, manipule ou proiba a livre expressdo da sua vontade.®
3.1.1.2. Consenso

O consenso ocorre através da convergéncia de agdes e atitudes
individuais e da livre aceitagao por parte dos individuos de principios que

orientem suas acoes e atitudes ante as acoes de outros.
3.1.1.3. Imparcialidade

O discurso moral também deve ser imparcial. A imparcialidade é um
pressuposto fundamental da “nossa concepcio de mundo e de nds

mesmos” e considera “cada interesse por seus préprios méritos e nao

8 Sobre o significado de liberdade no discurso moral, comenta Robert Alexy: “De qualquer forma, é claro que a
liberdade no discurso nao é apenas uma liberdade em relagdo a coagao externa, mas também uma liberdade de juizo.”
(ALEXY, 1997, p. 190, tradugao nossa).
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levando em conta a pessoa que em quem se origina” (NINO, 1989, p. 117,

tradugdo nossa).?
3.1.1.4. Verdade Moral

Por fim, o discurso moral deve ser verdadeiro. Um juizo é verdadeiro,
quando os demais elementos do discurso moral estdo presentes e sao
plenamente aceitos no momento do proferimento desse juizo. Isso quer
dizer, a verdade moral se apresenta, quando um principio moral é aceito
como uma razao final e universal e se compatibiliza com o consentimento

de pessoas racionais, imparciais e informadas (NINO, 1989, p. 117).
3.2. Principios de Conduta Resultantes do Discurso Moral

O consenso produzido a partir da livre convergéncia de agdes e
atitudes leva os individuos a orientar seus comportamentos de acordo com
ele. Para tanto, faz-se necessario que os pautem sobre determinados
principios de conduta. Esses principios devem ser publicos, gerais,
supervenientes e universais. Sao publicos, pois todos os membros da
sociedade devem conhecer esses principios. Sdo gerais, pois as
propriedades e relagdes genéricas que determinam casos relevantes
devem ter contetdo fatico, de tal forma que as circunstancias do caso, que
conduzem a sua prépria solugdo, sejam acessiveis a todos. Os principios

sdo supervenientes, pois decorrem das circunstincias de fato.”* Por fim,

9V. Critica de Alexy (1997, p. 191).

'° A diferenca entre principio geral e superveniente, em Nino, néo é clara. Isso porque generalidade e superveniéncia
sao dois conceitos que se referem as circunstancias faticas de um principio de conduta. A fim de proporcionar maior
precisao aos dois termos, R. Alexy complementa, através da seguinte explicacao, esses dois elementos do discurso
moral de Nino: “A superveniéncia refere-se, como a generalidade, & maneira como os principios sao formulados. De
acordo com Hare, expressdes normativas, como “bom” (gut) e “se deve” (gesollt) sdo supervenientes, porque a sua
aplicacao depende de predicados empiricos. Quando se ordena a acao hi, mas se proibe a agao h2, entao deve existir
uma distingao fatica entre h1 e h2, que justifique a classificacdo normativa. Nao se pode dizer: ‘h1 estd em todos os
aspectos exatamente em conformidade com h2, a ndo ser no caso em que hi é ordenada e h2 é proibida.” A
superveniéncia acopla o discurso moral a razoes empiricas. Nino refere-se a um aspecto substancial dessa ideia,
quando ele exige que os principios morais devem partir de caracteristicas faticas ou empiricas constataveis para



36 | Autonomia, dignidade e deficiéncia

devem ser universais. Se se admite que alguém possa justificar suas a¢oes
e atitudes com base em um certo principio aplicavel ao caso, entdo
qualquer potencial participante do discurso moral também pode justificar
suas acdes e atitudes com base no mesmo principio. Isso porque a
justificacdo de suas agdes e atitudes, com base em um determinado
principio aplicavel ao caso concreto, ndo se diferencia, em relagdo as suas
propriedades essenciais, de outra justificagdo, em que o mesmo principio
é empregado (NINO, 1989, p. 110-111).

Esses principios de conduta, que tornam o discurso moral operante,
sdo, em verdade, principios morais. Baseiam-se em razoes que justificam
determinadas a¢des e condutas. Isso quer dizer que esses principios sdo
hierarquicamente superiores a outros principios, pois oferecem as razoes
finais para a solugdo de determinado caso. Nenhuma razao de outra indole
prevalece sobre elas, quando sao aplicadas (NINO, 1989, p. 111).

3.3. A Aproximacao entre Discurso Ideal e Discurso Real e o Argumento da
Democracia

Nino justifica a democracia no discurso moral. O seu ponto de partida
reside na diferenca entre discurso ideal e discurso real. Sustenta essa
possibilidade com base na sua teoria do construtivismo epistemoldgico
(NINO, 1989, p. 389).

Essa teoria contém trés argumentagoes fundamentais: 1) a discussao
é um bom método para se alcancar a verdade moral; 2) a necessidade de
comunicagdo no discurso real; 3) a tese da falha (NINO, 1989, p. 390).

A primeira argumentagdo se baseia no fato de que o discurso real
objetiva, na medida do possivel, que as regras do discurso ideal sejam

instituidas, a fim de que o discurso real se aproxime o mais possivel do

qualquer um. Normas opacas, como ‘O que é ruim, é proibido’, estao, com isso, excluidas.” (ALEXY, 1997, p. 190 s.,
traducao nossa).
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discurso ideal. Pode-se, entdo, afirmar que o discurso real contém uma
forte suposicao de verdade.

A segunda argumentagdo afirma que dois participantes do discurso
real comunicam seus interesses, que ndo podem se basear somente nos
interesses de ambos e negligenciar os dos demais, discutem-nos e os
negociam com outros participantes, a fim de convencé-los sobre a sua
proposta. Dessa forma, o discurso real se aproxima do discurso ideal, na
medida que o procedimento de discussao e negociacao objetiva solucoes
que advém de um procedimento discursivo imparcial, o qual exclui a
utilizacdo da forca e de formas de persuasdo, como o engano ou a confusao
deliberada de um dos participantes.

A terceira argumentacao se baseia no fato de que, no discurso real, o
consenso pode ndo ocorrer, pois 0 que se objetiva, no discurso real, é a
solucdo de conflitos e, ndo, necessariamente um consenso, cOmo no
discurso ideal (ALEXY, 1997, p. 215). E por isso que, no discurso real que
ocorre em regimes democraticos, a regra do consenso foi substituida pela
regra da maioria (NINO, 1989, p. 391)."

No comentario de Alexy, a regra da maioria de Nino pode, em si, ser
considerada discursiva. Para justificar isso, h4 uma razio de ordem

estrutural e outra de contetido. Explica Alexy:

O argumento estrutural diz que a concorréncia pela maioria justifica, na
democracia, um forte estimulo para que se convencer tantos cidaddos quanto
possivel através de argumentos da corregdo das prdprias concepcoes (...).
Neste ponto, a democracia é essencialmente discursiva. O argumento do
contetido diz que a luta pelo consenso e a necessidade de compromissos

permitem que ‘em geral as decisdes democraticas sejam mais imparciais e

" Mas seria melhor afirmar que a regra da maioria é um critério para se alcangar o consenso em uma sociedade
pluralista. A condicio (a solugao dos conflitos sociais) e o critério (regra da maioria) direcionam-se para um fim
(consenso). Essa é uma solugdo procedural dos conflitos sociais e do problema de justificacdo da democracia no
discurso ideal.
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consequentemente mais corretas do que a decisao de um individuo ou de uma

minoria fora do processo democréatico.” (ALEXY, 1997, p. 215, tradu¢ao nossa)

3.4 A Relagao entre Constituicdo, Democracia e Direitos Fundamentais

O discurso moral ideal e real se apresentam de novo como forma de
justificacao dos direitos fundamentais e da democracia. Em Nino, isso se
traduz através da dialética existente entre a Constituicdo Ideal (de direitos
e democratica) e a Constituicdo Real (que reflete a dimensao histérica do
constitucionalismo).

A racionalidade, a autonomia dos individuos e o consenso entre eles,
pressupostos do discurso moral ideal, condicionam a futura distribuicdo
de direitos e obrigagdes prevista no contrato social e, consequentemente,
a obrigacdo de respeitar suas normas e principios morais, que sio
essenciais para a formacdo de uma futura sociedade constitucional
democrética.

Os principios morais (autonomia, inviolabilidade da pessoa fisica e
dignidade humana) ingressam na Constituicao, a qual se fundamenta no
discurso moral e nos principios que dele derivam. Os principios morais
ndo sé legitimam a Constitui¢do, mas também o préprio sistema de
direitos.

Ao examinar as Constituicoes existentes (real) e a Constituicdo de
direitos (ideal), Nino percebe que hd um conflito entre os direitos
reconhecidos como pertencentes a dimensdo democratica e liberal do
constitucionalismo (discurso ideal) e os resultados (discurso real) dos
procedimentos democréaticos, que constituem a dimensao participativa do
constitucionalismo. Para Nino, esse conflito é superado com base no
raciocinio prético que leva a justificacdo de agdes e decisdes. Esse raciocinio

pratico ocorre no campo da democracia deliberativa e da relagdo que ela
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mantém com os direitos fundamentais e a Constituigdo histérica (NINO,
1997, p- 27).

A relagdo que ocorre entre principios e direitos morais com a
Constituicdo e democracia é a seguinte: 1) os principios morais
estabelecem os direitos morais fundamentais e 2) justificam o raciocinio
pratico; 3) a luz do raciocinio pratico, legitima-se a Constituicdo histérica;
4) o reconhecimento dos direitos morais fundamentais estabelece o
alcance do processo democrético e 5) afeta “a forma, segundo a qual a
constituicdo histoérica atua como um contrapeso para O Pprocesso
democratico.” (NINO, 1997, p. 70 ss., traducdo nossa).

Os direitos morais fundamentais resultam da prética social do
discurso moral e de seus principios morais. Ndo sdo, portanto, um reflexo
do processo democratico. Em verdade, é a democracia que se justifica com
base nesses direitos. E a razdo é clara: sao esses direitos que determinam
qual é o grau de amplitude das deliberagdes democréticas, quando, por
exemplo, elas tenham como objetivo negar esses direitos. Nesse caso, o0s
direitos morais podem limitar as decisdes democraticas e atuam como um
contrapeso das mesmas. Como exemplo, o processo democratico poderia
negar o principio da inviolabilidade da pessoa e o direito correspondente
quando permitisse a escravidao. Isso ndo pode ocorrer, pois esse direito,
ao anteceder a decisdo que o negou e ter preponderancia sobre ela, acaba
por invalida-la. E nesse sentido que Nino afirma: “[...] o reconhecimento
dos direitos que emergem de nossos principios fundamentais invalidariam
ipso facto estas decisoes.” (NINO, 1997, p. 95, traducdo nossa).

4. A moral como fundamento da constituicio e o exemplo dos tratados
internacionais

Nino estabelece uma simbiose entre a Constituicdo real (histérica) e

a Constituicio ideal (democratica e de direitos), a fim de demonstrar que
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a moral fundamenta a Constitui¢do. Para tanto, utiliza o exemplo dos
tratados internacionais e a relagdo que mantém com a Constituigdo.

Revela que a Constituicdo histdrica," seja vista como uma descricdo
da pratica social atual, seja entendida como uma prescricio da pratica
social futura, vem sendo, ao longo do tempo, continuamente criticada em
virtude de lhe ser atribuido alto grau de indeterminacio e superfluidez que
nio oferecem consisténcia de justificacdo para as agdes legislativas e
judiciais.

Para atestar o porqué de o argumento da superfluidez do Texto
Constitucional ser considerado falho no tocante ao raciocinio pratico, Nino
examina, entdo, um problema central que surge entre o0s
constitucionalistas, qual seja, o da validade dos tratados internacionais que

entram em conflito com Constitui¢des nacionais. Esclarece:

[...] na Argentina, existe um debate acerca da autoridade da Corte
Interamericana de Direitos Humanos, estabelecida pela Convencao
Interamericana de Direitos Humanos. De acordo com a Convencao, supde-se
que a autoridade da Corte prevalece sobre os juizes nacionais nos paises em
que, como a Argentina, tenham ratificado de forma completa a Convengao.
Esse reconhecimento da autoridade estd, ndo obstante, em conflito com o
artigo 100 da Constituigdo Argentina, que estabelece que o Poder Judicial seja
exercido pela Corte Suprema e pelos tribunais inferiores, implicando
veementemente que nao pode existir nenhum tribunal de maior hierarquia do

que a Corte Suprema. (NINO, 1997, p. 42, tradugdo nossa)

Com base nesse aparente conflito entre o sistema juridico nacional e
o internacional, ha trés posicoes distintas: o monismo nacional, o
monismo internacional e o dualismo. O monismo nacional afirma que a

validade do Direito Internacional depende de sua compatibilidade com o

2 A Constituigao histérica é: “[...] o documento criado na fundacéo constitucional e interpretado através da histéria
do pais.” (NINO, 1997, p. 30, traducao nossa).
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ordenamento juridico nacional. O monismo internacional estabelece
exatamente 0 oposto, ou seja, o ordenamento juridico nacional deriva sua
validade do Direito Internacional, e o dualismo sustenta que cada
ordenamento (nacional e internacional) é véalido independentemente do
outro.

Mais uma vez, recorda que, no caso argentino, aqueles que afirmam
a superioridade do Direito Interno sobre os tratados se baseiam no artigo
27 da Constituigao, o qual estabelece que os tratados devem estar em
conformidade com os principios constitucionais de direito ptblico. Aqueles
que argumentam pela prevaléncia dos atos internacionais fundam sua
defesa nos artigos 27 e 46 da Convencao de Viena de 1969. Essa Conven¢ao
proibe as nagbes de invocarem o Direito Interno para justificar seu
comportamento internacional, a menos que o conflito entre tratado e
Direito Interno indique uma auséncia de consentimento ao documento
estrangeiro ou o proprio documento estipule que a regra interna tenha
preponderancia.

Assim, aqueles que conferem prioridade a Constituigdo nacional em
detrimento dos tratados fundamentam sua defesa no artigo 27 da
Constituicdo argentina. Isso porque pressupdem a prevaléncia da Carta,
através da preferéncia pela regra constitucional, sobre a Convencio de
Viena. O mesmo raciocinio pode ser feito inversamente. Os que defendem
os tratados internacionais, baseando seus argumentos nos artigos 27 e 46
da Convengao de Viena, pressupdem a supremacia do tratado sobre a
Constituicdo pelo fato de considerarem a Convencio relevante para a
resolucdo dessa questao.

A partir desse ponto, Nino apresenta as seguintes criticas a tal forma
de compreensdo do conflito de fontes: “As regras que sustentam sua

propria validade e prevaléncia sobre outras regras sdo absolutamente
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vazias, desde que sejam autorreferentes.” (NINO, 1997, p. 43, traducdo

nossa). Continua:

Cada vez que se decide aplicar uma norma constitucional por sobre um
tratado, ou quando se decide, pelo contrério, aplicar um tratado por sobre uma
constitui¢do, faz-se com base em consideracoes externas a constituigiao ou ao
tratado em questdo. Nao podemos apoiar-nos na constitui¢iao ou no tratado
para estabelecer sua propria validade. Em outras palavras, a Constituicao pode
conferir validade a outras regras somente se ela mesma for valida, mas essa
ndo pode ser a base de sua proépria validade. Sua validade esta necessariamente
embasada em principios béasicos ou em outros fundamentos
supraconstitucionais. Esse argumento se aplica também a qualquer outra

regra. (NINO, 1997, p. 43-44, tradugao nossa)

Nino conclui que a Constituigdo nao poderd outorgar validade a
outras regras, se ela mesma ndo for valida ou se ndo puder conceder
validade a si mesma. Para que possa desempenhar esse papel (de atribuir
validade a outras regras do sistema juridico), é necessario que recorra a
consideracoes externas a pratica constitucional, ou seja, a consideragoes
de carater moral. Somente os principios que tenham esse carater podem
justificar determinadas préticas sociais, como é o caso da aplicabilidade
das regras constitucionais ou de outras regras que respaldam a sua
validade na Constituicdo.

E nesse sentido que a concepcio de supremacia do tratado sobre a
Constituicdo ou vice-versa ou, ainda, a de ambos constituirem dois campos
que ndo se superpdem soé se justifica com base em principios morais. Nao
se deve, portanto, fundamentar conceitos e proposicdes puramente com
suporte em si mesmos. Isso seria uma tautologia.

Por esses motivos, a Constituicdo histérica resgata, em Nino, seu
valor, quando se passa a compreendé-la com base em principios morais.

Sao eles que lhe dao um carater operacional, que tornam valioso o fato de
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explorar as consequéncias de uma Constituigdo concebida como
convengao ou pratica social.

Dessa forma, constituintes, administradores, juizes e legisladores
devem procurar se voltar para a Constituigao real, a fim de motivar suas
acdes e decisdes. Dentro desse contexto, tais atores passam a ser
participantes de um processo coletivo de construgio do Direito e de uma
Carta ideal. Suas acdes e decisdes, que devem se harmonizar com as
decisbes simultaneas de seus colegas, influenciam esse processo coletivo
de construgio constitucional. E a partir desse trabalho coletivo, que se
estende ao longo do tempo, que se dilui a superficialidade e a
indeterminacdo da Constituicao real e se cria uma Constituicdo ideal ou de
direitos.

Assim sendo, os principios morais fundamentais transformam o
contetido do Texto Constitucional em proposicoes de justificacdo da razao
pratica, que se fundam nas operacdes (acdo e decisao) empreendidas pelo
trabalho coletivo. Dessa forma, resgata-se a legitimidade da Constituicdo

real ou historica.

5. A fundamentacao moral do principio da dignidade humana

5.1. O Principio da Dignidade Humana e o Valor da Vontade
(Consentimento) do Discurso Moral

O principio da dignidade da pessoa prescreve que todos os homens
devem ser tratados em conformidade com suas decisdes, intengdes ou
manifestacdes de consentimento (NINO, 1989, p. 287).

Ao adotarmos esse principio e nao termos justificacdo para adotar
outros que prevejam outras caracteristicas dos individuos, como a cor da
sua pele ou seu grau de inteligéncia, estabelecemos um direcionamento
moral para a sociedade, que, por sua vez, é um elemento fundamental da

concepgdo liberal da sociedade. Esse principio torna ilegitimas institui¢oes
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ou medidas que estabelecam discriminagédo entre os homens com base em
fatores, como os efeitos da distribuigao de recursos ou concessao de penas,
que ndo estejam sujeitos as suas vontades individuais (NINO, 1989, p. 287
ss.).

De acordo com uma concepcéo liberal da sociedade, o principio da
dignidade da pessoa pode, também, ser estendido para abranger as
crengas e opinides das pessoas (NINO, 1989, p. 288). Isso porque
extraimos da crenga ou opinidao de um individuo a sua decisdo ou o seu
consentimento. Por esse motivo, deve-se leva-las a sério. A maneira de
levar a sério as crengas e opinides das pessoas é fazendo com que sejam
compativeis com outras crengas do mesmo individuo e de outros, o que
implica promover a ado¢do, mudanca ou abandono de crencas, néo, por
exemplo, por meio de modificagoes da realidade, para que esta se amolde
a tais crengas ou mediante manipulagdes no cérebro humano, mas, sim,
oferecendo argumentos e provas em seu favor ou ndo, ou seja,
examinando os fatores que o individuo levou em conta para a formacéo da
crenga.

Mas Nino indaga: “Qual é o significado de levar a sério as decisoes ou
o consentimento de um individuo?” (NINO, 1989, p. 289, traducdo nossa).
Responde, afirmando que uma decisdo ou manifestacdo de consentimento
ndo se identifica com desejos ou preferéncias de um individuo, embora
sejam questdes que se inter-relacionem. Isso porque se produz uma
espécie de hiato entre os desejos do individuo e sua decisdo de atuar em
conformidade com os mesmos. K isso que leva o individuo a manter certa
independéncia a respeito de seus proprios desejos e é o que o faz
responsavel por eles (NINO, 1989, p. 289, ss.). Somente quando decide
agir intencionalmente, o individuo estabelece o equilibrio final entre seus
desejos. Com isso, pode-se dizer que respeitar a vontade de alguém nao

significa 0 mesmo que satisfazer os seus desejos. Para Nino, respeitar a
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vontade individual consiste fundamentalmente em permitir que a pessoa
assuma ou suporte as consequéncias de suas decisdes no decurso da vida
(NINO, 1989, p. 290). Com base nas suas decisdes, terd a possibilidade
(diferentemente das crencgas) de transformar a realidade, desde que haja
um consenso entre as suas decisdes e as decisées dos demais.

O principio da dignidade humana se baseia num aspecto central do
discurso moral, que é a expressdo da vontade individual, a qual tem, nesse
discurso, um valor significativo. Esclarece Nino: “[...] ndo a vemos como
um objeto de manipulacdo, sendo como algo que tem valor em si mesmo
para obrigar o individuo.” (NINO, 1989, p. 299, tradugdo nossa).

Além disso, o principio da dignidade humana (assim como os demais
principios morais) se apoia em outros aspectos estruturais do discurso
moral, visto que, ao respeitar as decisdes livremente tomadas, ao escutar
as razodes dos demais, ao tratar de refutar seus argumentos com outros, ao
procurar conciliar suas a¢des e atitudes, com estribo em uma aceita¢do
voluntéria dos mesmos principios de conduta, os individuos acabam por
agir moralmente (NINO, 1989, p. 300).

5.2. A Relagdao entre o Principio da Dignidade Humana e os demais
Principios Morais de Direitos Humanos

A relagao entre o principio da autonomia e o da dignidade humana é
ambigua. Por um lado, o principio da autonomia conduz ao da dignidade,
pois se poderia dizer que o que torna as decisdes individuais moralmente
relevantes é que sua concretizacdo é parte de um plano de vida, cuja
satisfagdo o primeiro principio julga imperiosa. Por outro lado, pode-se
dizer que é o principio da dignidade que conduz ao da autonomia, ja que
o valor da escolha de planos de vida por parte dos individuos implica
existir, pelo menos, um tipo de decisdo que possa e deva ser atribuida a

esses individuos e que deva ser tomada com seriedade. Além disso, o
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principio da dignidade prevalece sobre o da autonomia quando justifica
restricoes voluntarias ou consentidas a essa autonomia (NINO, 1989, p.
291).

Existem outros aspectos importantes que merecem ser destacados
ndo s6 na relacdo que o principio da dignidade mantém com o principio
da autonomia, mas também na sua relacdo com o principio da
inviolabilidade. Entre esses aspectos, encontra-se a questao do alcance do
consentimento individual.

Néo se infringe, por exemplo, o principio da inviolabilidade quando
um dano ou sacrificio foi desejado ou consentido pelo individuo que a ele
se submete. Isso é possivel, desde que a vontade do individuo prejudicado
ndo seja considerada como mero meio ou instrumento para o beneficio de
outros (NINO, 1989, p. 292).

Mas por que um individuo iria escolher sofrer um dano ou consentir
a se sujeitar a um sacrificio? Para Nino, a resposta decorre do principio da
autonomia. Considera ébvio que, na busca pela concretizagdo de seus
planos de vida, os individuos entrem em conflito, sendo o consentimento
uma das formas de resolvé-lo. Isso porque o consentimento leva os
individuos a transacionar com outros individuos com base num conjunto
de principios e normas juridicas, de direitos e obrigacdes, que prescrevem
como ambos devem agir.

Cada principio moral desempenha, entdao, um determinado papel

nesse ato de harmonizacao das decisoes individuais. Explica Nino:

[...] assim como o principio da inviolabilidade estabelece a fun¢do dos direitos
e o principio da autonomia (e o hedonista) seu contetido, o principio da
dignidade é o que esta subjacente a dindmica de tais direitos porque é ele que
fundamenta a possibilidade de seus beneficiarios de operar com eles,
renunciando a algumas das vantagens a que teriam direito em lugar de outras,

na busca de seus diferentes fins. (NINO, 1989, p. 293, traducao nossa)
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O sistema juridico desestimula certos desejos que visem a usar 0s
outros como meros meios para satisfazer os seus proprios planos de vida
e atribui consequéncias normativas, caso esses desejos venham a se
materializar. A execucdo voluntéria desses desejos gera o direito juridico
de um a restricdo de outro e a obrigagdo juridica desse em respeitar a
ampliacdo da esfera de acdo do primeiro. Portanto, a designagido de
consequéncias normativas a diferentes atos altera o maior ou menor
desejo individual e é um meio para obter a harmonizacdo das decisdes

entre os individuos.
Conclusao

Da construcdo tedrica de John Rawls, podem-se deduzir as seguintes

conclusodes:

1) O discurso moral de Kant e a teoria do contrato social de Locke e Rousseau
influenciaram a construgéo da teoria procedimental da justica de Rawls.

2) De acordo com a reconstrugao do discurso moral apresentada por Rawls, o
individuo livre se encontra numa mesma situagdo de igualdade original em
relacio aos outros. K nessa situacio de liberdade e igualdade original que
escolhem seus planos de vida e identificam as condigdes necessérias para a
formacao de uma nova sociedade politica.

3) Na posi¢do original (corresponde ao estado de natureza dos
contratualistas), o individuo encontra-se sob um véu de ignorancia, ou seja,
desconhece qual sera a sua posicao na futura sociedade politica e participa
racionalmente através de argumentacdes do discurso moral.

4) Esse procedimento deve-se basear num equilibrio continuo entre as razoes
e juizos morais individuais e os principios morais que pretendem produzir. Os
principios morais sao um reflexo dessas razoes, e ambos estao em permanente
ajuste.

5) O consenso se produz com base em diferentes razdes, juizos e

argumentacdes individuais apresentadas no discurso moral. Em outros
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termos, resulta do pluralismo, da cooperacgdo e do respeito existente entre
cidaddos racionais, livres e iguais.

6) O principio da justica é a fonte de legitimacdo desse procedimento que
conduz a formacdo da sociedade politica. Legitima também os demais
principios morais da liberdade, igualdade e diferenca e os direitos
correspondentes a esses principios.

7) Os principios morais se submetem a uma determinada ordem hierarquica:
O principio da liberdade é superior ao da igualdade e este Gltimo, por sua vez,
é superior ao da diferenga.

8) Os direitos correspondentes a cada um desses principios ndo sao absolutos,
ou seja, sdo limitados por outros direitos pertencentes a mesma categoria de
principios. Os direitos de liberdade, por exemplo, s6 podem ser restringidos
por outros direitos de liberdade. O mesmo ocorre com os direitos de igualdade
e diferenca.

9) Rawls ndo examina diretamente o principio da dignidade humana, mas, ao
analisar o minimo social (existencial), pertencente a esfera do principio da
diferencga, acaba por estabelecer também as condicdes para se ter uma vida

minimamente digna.

As consideragoes finais sobre a teoria de Carlos Santiago Nino sio as

seguintes:

10) Assim como Rawls, Nino segue um procedimento moral para fundamentar
ndo apenas a Constituicio, mas também os principios morais que nela
ingressam.

11) Em seu procedimento, os elementos do discurso moral (argumentacao
livre, consenso, imparcialidade e verdade moral) levam a formagdo de
principios de conduta publicos, gerais, supervenientes e universais. Na
verdade, esses principios de conduta sdo principios morais.

12) Os principios morais sdo trés: autonomia, inviolabilidade da pessoa fisica
e dignidade humana.

13) Os principios morais dao origem as Constituigdes liberais e democraticas
e sdo incorporados por elas.

14) A esses principios morais corresponde um rol de direitos morais

fundamentais.
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15) A relagdo que se estabelece entre direitos fundamentais e democracia é que
os direitos fundamentais podem determinar o grau de amplitude das
deliberagdes democréticas e até limita-las, quando elas busquem restringi-los.
16) O principio da dignidade humana é um principio moral e prescreve que
todos os homens devem ser tratados em conformidade com suas decisoes,
intengdes ou manifestagoes de consentimento.

17) Em Nino, a legitimagéo do principio da dignidade humana pode, por um
lado, decorrer do principio da autonomia. Mas, por outro lado, o principio da
dignidade pode legitimar o principio da autonomia. A relacdo nao é, portanto,

clara.
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2

Possibilidade de relativizacao do
principio da dignidade humana de acordo com
a Teoria dos Direitos Fundamentais de Robert Alexy

Ana Paula Barbosa-Fohrmann

Introducao

Com base na teoria dos direitos fundamentais de Robert Alexy, vai-
se diferenciar, em primeiro lugar, qual é a distingdo entre regras e
principios, assim como vai-se precisar o carater de norma da dignidade
humana, como principio e regra juridica.

Essa diferenciacdo permite que, no campo dos principios, se realize
uma ponderagdo. O principio da dignidade humana, que néo é, na visao
de Alexy, um principio absoluto, pode ser ponderado com outros
principios, como o da democracia e o da soberania, muito embora a regra
da dignidade humana ndo possa se submeter a restricio e,
consequentemente, a violagao.

Essa teoria serve, como base, para se discutir no Brasil, se o principio
fundamental da dignidade humana do art. 1° IIl da Constitui¢ao Federal
de 1988 deve ser sempre considerado um principio absoluto ou se pode
ser relativizado. Para tanto, vai-se construir uma formulacao teérica com
base num caso concreto - a construcdo de uma creche na Favela Dona
Marta - que foi levado ao Tribunal de Justica do Rio de Janeiro em 200s5.
Com base nesse caso, vai-se contrapor, de um lado, o principio da
dignidade humana e do interesse social e, de outro lado, os principios da

protecao do meio ambiente, da soberania e da seguranca publica.
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Deve-se ressaltar, entretanto, que nao se pretende construir um
método de ponderacdo,’ mas, sim, mostrar, com base no método de
ponderagdo desenvolvido por Alexy, que é possivel, sim, contrapor
principios fundamentais que, a primeira vista, parecem nao se confrontar
e, conseqiientemente, ndo ter precedéncia um sobre o outro por haver um
entendimento geral de que sdo, em qualquer caso e sob qualquer
circunstancia, absolutos.

1.Visao geral do sistema juridico como sistema de normas: a distincao entre
regras e principios, conflito de regras e colisdo de principios

A teoria da argumentacio juridica de Robert Alexy conecta dois tipos
diferentes de sistemas juridicos: o sistema juridico como um sistema
procedural e o sistema juridico como um sistema de normas. O primeiro
tem, como base, quatro procedimentos: o do discurso pratico geral, o da
origem juridica estatal, o do discurso juridico e o do processo juridico. O
segundo reside na relagdo entre regras e principios.? Aqui, vai-se tratar do
sistema juridico como um sistema de normas, a fim de se esclarecer o
carater da dignidade humana como principio ou regra juridica.

Tanto regras como principios tém natureza normativa, pois
expressam o que deve ser. Sdo formulados com base em expressdes
fundamentais deonticas, que se manifestam em mandamentos,
permissdes e proibigoes.

Regras e principios sdo, no entanto, dois tipos de normas. Para
diferencié-los, Alexy segue determinados critérios, como o da

generalidade, gradagdo e qualidade.

' Sobre o tema “ponderagao”, cf. no Brasil: Avila (1999, Pp- 151-179); Barcellos (2005); Sarmento (2003); Torres (2007,
p- 467-519).
>V. Atienza (2002, p. 266 s.).
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De acordo com o critério da generalidade, principios sdo normas com
um grau relativamente alto de generalidade, enquanto regras sdo normas
com um grau relativamente baixo de generalidade (ALEXY, 1986, p. 72
ss.).

O segundo critério é o da gradacgdo. Principios sdo normas ou
“mandados de otimizacio”, cuja esséncia se apoia no fato de que podem
ser satisfeitos em diferentes graus e cuja satisfacio é dependente das
possibilidades reais e juridicas existentes (ALEXY, 1986, p. 76).Ja as regras
sdo normas que seguem a légica do “tudo ou nada”, ou seja, s6 sdo capazes
de estabelecer duas alternativas de satisfacdo de seu contetido. “Se uma
regra é valida, entdo, fica determinado que se faca exatamente aquilo que
ela exige, ndo mais e ndo menos.” (ALEXY, 1986, p. 76, traducdo nossa).?
Sdo, em suma, determinacgbes juridicamente e concretamente possiveis
(ALEXY, 1986, p. 76).

O terceiro critério é o da qualidade. O conflito de regras ocorre na
dimensao da validade; a colisao de principios, na dimenséo do peso, tendo
em vista que s principios validos podem entrar em colisdo (ALEXY, 1986,
p- 79). O resultado dessa colisdo de principios sera a precedéncia de um
principio sobre um ou mais principios. Para se saber qual é o principio
predominante, deve-se aplicar o principio da proporcionalidade (ALEXY,

1986, p. 100).
1.1. A Dignidade Humana como Norma-Principio e Norma-Regra

A explicagao sobre o carater de norma da dignidade humana na visao
de Alexy advém das respostas as seguintes indagacbes: A dignidade

humana é realmente um principio absoluto? Ela pode ser ponderada com

3 No original: ,Wenn eine Regel gilt, dann ist es geboten, genau das zu tun, was sie verlangt, nicht mehr und nicht
weniger.“ (ALEXY, 1986, p. 76).
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outros principios? E possivel se violar a inviolabilidade da dignidade
humana?

Os principios absolutos sdo principios extremamente fortes, que nao
podem ser restringidos por outros principios. Quando aplicados, néo
encontram limitacao juridica. A esses principios, ndo se aplica o teorema

da colisdo. Alexy explica:

Quando um principio se refere a bens coletivos e é absoluto, as normas de
direitos fundamentais ndo podem lhes impor qualquer limitagdo. Se o
principio fundamental é suficiente, ndo ha, portanto, direito fundamental.
Quando o principio absoluto é valido para direitos fundamentais, sua auséncia
de limitagéo juridica leva a concluséo de que, no caso em colisdo, os direitos
de todos individuos justificados com base no principio devem ceder em face
do direito justificado de cada individuo com base no principio, o que é uma
contradi¢do. Vale, portanto, a proposicao de que principios absolutos ou nao
estdo ou s6 estdo de acordo com direitos individuais, quando os direitos
individuais, que se justificam com base neles, se refiram a ndo mais do que um

sujeito juridico. (ALEXY, 1986, p. 95, tradugdo nossa) *

A impressao de que a dignidade humana é absoluta advém do fato de
que ela pode ser considerada, a0 mesmo tempo, uma norma-principio e
uma norma-regra.

Como norma-principio, a dignidade humana pode, na visdo de Alexy,
colidir com outros principios e se submeter a ponderagao. Por exemplo:
No julgamento das escutas (“Abhor-Urteil”), o Tribunal Constitucional

Alemao (“Bundesverfassungsgericht” - BVerfG) ponderou a dignidade

4 No original: ,Wenn ein Prinzip sich auf kollektive Giiter bezieht und absolut ist, konnen ihm Grundrechtsnormen
keine rechtlichen Grenzen setzen. Soweit das absolute Prinzip reicht, kann es also keine Grundrechte geben. Wenn
das absolute Prinzip individuellen Rechten gilt, fiihrt seine rechtliche Grenzenlosigkeit dazu, dass im Kollisionsfall
die durch das Prinzip begriindeten Rechte aller einzelnen dem durch das Prinzip begriindeten Recht jedes einzelnen
weichen miissen, was einen Widerspruch einschlieft. Es gilt also der Satz, dass absolute Prinzipien sich mit
individuellen Rechten entweder iiberhaupt nicht oder nur dann vertragen, wenn die durch sie begriindeten
individuellen Rechte nicht mehr als einem Rechtssubjekt zukommen.“ (ALEXY, 1986, p. 95).
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humana com o principio da democracia e da existéncia do Estado. Nessa
ponderagao, a dignidade humana néo teve precedéncia absoluta sobre os
outros dois principios, mas, sim, esses dois tiveram precedéncia sobre ela.

Como norma-regra, a dignidade humana se apresenta em varios
casos concretos, em que “nao se indaga se ela tem preferéncia sobre outras
normas, mas apenas se ela foi ou nao foi violada.” (ALEXY, 1986, p. 96,
traducdo nossa). Em outras palavras, a dignidade humana estara atuando
como norma-regra, se houver a possibilidade de violagdo da dignidade
humana.

O proprio BVerfG reconhece a possibilidade dessa violagdo no caso

concreto, como se pode inferir da seguinte citacio:

No que diz respeito ao principio da inviolabilidade da dignidade humana do
art. 1° da Lei Fundamental, [...] tudo depende da determinagdo de que, sob
certas circunstancias, a dignidade humana pode ser violada. Evidentemente,
isso ndo pode ser afirmado de forma geral, mas sempre tendo em vista o caso

concreto. (ALEMANHA, 1970, p. 25, tradugio nossa)®

O Tribunal verifica se houve ou ndo violagao da dignidade humana
através da aplicagdo da férmula do “tratamento desprezivel”
(“verachtliche Behandlung”).” Mas, ressalte-se, s6 consegue constatar a
existéncia ou ndo dessa violagdo porque, previamente e antes de tudo,
abriu a possibilidade de ponderagiao do principio da dignidade humana

com outros principios constitucionais.

5 No original: ,.... nicht gefragt wird, ob sie anderen Normen vorgeht oder nicht, sondern nur, ob sie verletzt ist oder
nicht.“ (ALEXY, 1986, p. 96).

5 BVerfG, 30, 1 (25): ,Was den in Art. 1 GG genannten Grundsatz der Unantastbarkeit der Menschenwiirde anlangt,
... hédngt alles von der Festlegung ab, unter welchen Umstdnden die Menschenwiirde verletzt sein kann. Offenbar
lasst sich das nicht generell sagen, sondern immer nur in Ansehung des konkreten Falles.“ (ALEMANHA, 1970, p.
25).

7 Sobre a discussido da aplicacio dessa formula, v. definicio de “férmula do objeto” (“Objektformel”) in: Diirig (2003,
p- 15) (Versao de 1976). V. tb. “modificacao da férmula do objeto” (“modifizierte Objektformel) e sua aplicagao pelo
BVerfG in: Vitzthum (1985, p. 202 s.); Miinch (2002, p. 177).
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O BVerfG descreve, da seguinte forma, essa possibilidade de
ponderagao: “[...] quando a exclusdo da protegdo judicial é motivada néo
pelo desrespeito ou menosprezo da pessoa humana, mas pela necessidade
de manter em segredo medidas para a protecio da ordem democréatica e
da existéncia do Estado.” (ALEMANHA, 1970, p. 27, traducio nossa)®.

De acordo com a interpretacdo de Alexy, com base nesse caso das
escutas, a dignidade humana, como norma-principio, colide com os
principios da ordem democratica e da existéncia do Estado. Como norma-
principio, ela ndo obteve, nessa colisdo, precedéncia sobre os outros
principios. Mas, ao nao ter precedéncia e nao ser absoluta, ela ndo estaria
sendo violada? A resposta é negativa, e isso se infere do trecho acima

«

citado da mesma decisio do BVerfG: “..ndo pelo desrespeito ou
menosprezo da pessoa humana.” (ALEMANHA, 1970, p. 27, traducédo
nossa). Isso é assim porque, como norma-regra, a dignidade humana néo
pode ser violada. Dessa constatacdo se deduz o seguinte: Quando a
dignidade humana, no campo dos principios, ndo tem precedéncia sobre
outros principios, isso nao implica dizer que ela seja violada no campo das
regras (ALEXY, 1986, p. 96).

Numa outra decisdo do BVerfG, a do julgamento da prisdo perpétua,
o principio da dignidade humana também nao teve precedéncia sobre o
principio da protecdo da comunidade estatal, assim como a regra da
dignidade humana néo foi objeto de violacdo. Alexy retira essa conclusao

da seguinte cita¢gdo do BVerfG: “Portanto, a dignidade humana também

ndo é violada, quando a execugao da pena for necessaria, tendo em vista o

8 BVerfG 30, 1 (27). No original: ... wenn der AusschluR des Gerichtsschutzes nicht durch eine Missachtung oder
Geringschitzung der menschlichen Person, sondern durch die Notwendigkeit der Geheimhaltung von Maf8nahmen
zum Schutze der demokratischen Ordnung und des Bestandes des Staates motiviert wird.“ (ALEMANHA, 1970, p.
27).
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perigo de reincidéncia do preso, e, por essa razdo, inviabiliza o indulto”
(ALEMANHA, 1977, p. 242, traducdo nossa).?

De acordo com a interpretagdo de Alexy, pode-se, portanto, afirmar
que existem duas normas de dignidade humana: um principio e uma regra
da dignidade humana. Com base na relacio de preferéncia do principio da
dignidade humana no contexto da ponderacdo com outros principios, é
estabelecido o conteddo da regra da dignidade humana (ALEXY, 1986, p.
97). Como regra, a dignidade humana é absoluta. A esse respeito, acentua
Alexy: “Absoluto ndo é o principio, mas a regra, que, em vista da sua
abertura semantica, ndo precisa ser restringida em nenhuma relacdo
possivel de preferéncia”® (ALEXY, 1986, p. 97, tradugdo nossa).

2. A possibilidade de relativizacao do principio da dignidade humana em

contraposicdo a sua precedéncia absoluta: a aplicacao do carater da
dignidade humana de Robert Alexy no Sistema Constitucional Brasileiro

O principio da dignidade humana do art. 1° III da Constituicdo
Federal de 1988 é um principio fundamental, valor méximo, principio de
legitimacdao e fonte de interpretacio de todo o sistema juridico-
democrético brasileiro."

No Brasil, a dignidade humana é considerada, de forma geral, um
principio absoluto, que ndo admite qualquer relativizagdo ou ponderagao
com precedéncia de outros principios. O principio da dignidade humana

ndo permite ponderagdo, porque, para determinados autores, é o valor

9 BVerfG 45, 187 (242). No original: ,Menschenwiirde wird auch dann nicht verletzt, wenn der Vollzug der Strafe
wegen fortdauernder Gefahrlichkeit des Gefangenen notwendig ist und sich aus diesem Grunde eine Begnadigung
verbietet.“ (ALEMANHA, 1977, p. 242).

' No original: ,Absolut ist nicht das Prinzip, sondern die Regel, die angesichts ihrer semantischen Offenheit bei
keiner in Betracht kommenden Préferenzrelation einer Einschrankung bedarf.“ (ALEXY, 1986, p. 97).

" Compare os conceitos de fundamentacéo e legitimacao com o significado de deducao no sentido kantiano, in Eisler

(1961, p. 82 s.). Cf. ainda Brugger (1999, p. 382); Torres (2007, p. 471 s.); V. também dignidade humana como fonte
de interpretacao do sistema juridico in: Sarlet (2002, p. 85). No mesmo sentido: Barcellos (2002, p. 146).
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maximo do sistema juridico e serve como critério fundamental de
ponderagao de interesses constitucionais (SARMENTO, 2003, p. 73 ss.)."”?

Mas é possivel, sim, relativizar o principio da dignidade humana e
ponderéd-lo com outros principios, de acordo com o que ja foi analisado
sobre a caracterizagdo da dignidade humana, como norma-principio e
norma-regra, na visao de Alexy."

A dignidade humana do art. 1° Il da Constituicdo Federal de 1988
pode ser ponderada com os outros principios constitucionais
fundamentais: federalismo, democracia, legalidade, soberania do Estado e
do povo, cidadania, valores sociais do trabalho e da livre iniciativa e
pluralismo politico (Art. 1° caput, I a V e paragrafo Gnico).

Numa ponderacdo com outros principios constitucionais
fundamentais, a dignidade humana ndo tem necessariamente
precedéncia, pois os demais principios fundamentais, assim como a
dignidade humana, sdo principios que devem ser, em primeiro lugar,
existentes e validos, o que lhes permite estar no mesmo patamar
hierarquico e terem a mesma gradacdo, assim como terem 0 mesmo peso
e a mesma qualidade do principio da dignidade humana (ALEXY, 1986, p.
79). Por isso, o principio fundamental da dignidade humana pode, num
caso concreto, ser sobreposto por outros principios fundamentais.
Entretanto, isso nao significa que ela possa ser violada. Mas como pode a
dignidade humana nao prevalecer sobre outros principios fundamentais

e, ainda assim, ndo ser violada? Para tanto, deve-se considerar o principio

2 Q carater absoluto do principio da dignidade humana também é defendido por Fernando Ferreira dos Santos. Cf.
Santos (1999, p. 94 SS.).

3 A posigao de Alexy sobre a relativizacdo do principio da dignidade humana é defendida, no Brasil, por Edilsom
Pereira de Farias. Cf. Farias (2000, p. 64 s.). A possibilidade de relativizagao é levantada in: Sarlet (2002, p. 71 ss.).
No Direito Constitucional Comparado, o tema da relativizacao da dignidade humana vem sendo também discutido
por intimeros autores e comentadores. Na Alemanha, especificamente, vale a pena, por exemplo, conferir: Starck
(1999, p. 52, 215); Wilms (2002, p. 1034 s.); Tiedemann (2006, p. 145 ss.); Brugger (2006, p. 14).
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fundamental da dignidade humana como uma norma que, em si, é, ao
mesmo tempo, um principio e uma regra (ALEXY, 1986, p. 97).
2.1. Formulacao Tedrica com base em Estudo de Caso: Interesse Social e

Dignidade Humana versusProtecao do Meio Ambiente, Seguranca Publica
e Soberania do Estado

No Rio de Janeiro, foi discutida, em 2005/2006, ndo s6 pela
imprensa, mas também por partidos politicos, a decisdo do Tribunal de
Justica sobre a construcdo de uma creche para criangas entre o e 4 anos
no alto do morro Dona Marta. Como é do conhecimento geral, o alto do
morro Dona Marta é uma zona de protecdo ambiental, pois pertence a
Mata Atlantica e se encontra localizado na jungio de duas comunidades: a
de Botafogo e a de Laranjeiras.

Aspasia Camargo do Partido Verde e Presidente da Comissao de Meio
Ambiente da Camara de Vereadores foi da opiniao de que a Governadora
do Estado do Rio de Janeiro desejou, com a construcao, apenas impor uma
visdo propria do que significa qualidade de vida, sem levar em
consideracéo o interesse geral de proteger o meio ambiente.'#

O Estado do Rio de Janeiro frisou, contudo, que nao se trata de uma
construgao ilegal, na medida em que a Mata Atlantica pode ser desmatada
em nome do interesse social. Além disso, essa medida faz parte de um
grande projeto de urbanizacdo das favelas cariocas, em que houve um
investimento de cerca de 25 milhdes de reais do Governo do Estado.

No ano de 2005, o Tribunal de Justica decidiu pela concessdao do
mandado de seguranca ao Ministério Pablico (MP), que se manifestou pela
interrupcdo da construcdo. O Ministério Pablico argumentou que a

construgdo se encontra numa area de protecdo ambiental e que, ao ser

4V, Magalhaes (2005, p. 19).
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construida no alto do Morro Dona Marta, a favela iria se expandir pelo lado
de Laranjeiras.

O Promotor Carlos Frederico Saturnino de Oliveira ressaltou o
seguinte em seu pedido: “[...] além da obra ilegal no alto do morro, o
Estado vem construindo de forma igualmente irregular um acesso de
automéveis a favela por Laranjeiras [..]. A criacdo de logradouro
clandestino e a consequente melhoria das possibilidades de acesso a favela
inclusive por veiculos, além de desobstruir os limites naturais do meio
ambiente local e propiciar condigdes favoraveis ao desmatamento,
funcionaré como grande atrativo para a expansdo da comunidade Santa
Marta na diregdo do bairro de Laranjeiras, vertente até agora com
vegetacao nativa preservada. Tal fato acarretard a consumacao de graves
danos ao meio ambiente e a ordem urbana, ja tdo aviltada por toda a
cidade.”s

Desde 2005, a acdo civil pablica™® se encontra tramitando no Tribunal
de Justica. Em abril de 2006, o tribunal decidiu, entretanto, pelo
prosseguimento da obra. Esclareceu que ndo houve qualquer infragao da
lei estadual sobre meio ambiente. Diante disso, o Governo do Estado do
Rio Janeiro deu prosseguimento a obra para que ela pudesse ser finalizada
no final de agosto de 2006.

Com base nesse caso concreto, sera feita uma formulagao, que tem,
como objetivo, demonstrar que o principio fundamental da dignidade
humana pode ser relativizado. Essa relativizacdo procede de um exercicio
de ponderagao entre, de um lado, os principios do interesse social e da
dignidade humana e, de outro lado, os principios da protecdo do meio

ambiente, da seguranca publica e da soberania do Estado.

s Cf. artigo (MINISTERIO PUBLICO DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO, 2005, on-line).

16 Acdo civil pablica n°® 2005.001.031096-2/R].
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No art. 37, caput, da CF/88, estdo expressamente previstos os
principios da legalidade, impessoalidade, moralidade, publicidade e
eficiéncia, como principios gerais da Administragdo Ptblica.”” Em conexao
com o art. 5° XXIII e XXIV da CF/88, em que esta expressamente previsto
o direito de desapropriacio,'® pode-se, de acordo com uma interpretacéo
sistematica do Texto Constitucional e de acordo com o Principio da
Unidade da Constituicio (MULLER, 1999, p. 71)," inferir que o art. 37,
caput, de forma implicita compreende o interesse ptblico e social.

O interesse publico e o social podem ser entendidos da seguinte
forma: A expressao geral € a do interesse publico, que abrange o interesse
publico primério e o secundario. Nao se deve confundir o interesse do bem
geral (interesse publico primario) com o interesse da administracao estatal
(interesse publico secundario). O interesse publico secundario depende do
fato de como os 6rgdos do Estado veem o interesse publico. Nesse
contexto, 0 MP, como 6rgéo do Estado, tem o dever de proteger o interesse
publico primério (MAZZILLI, 1989, p. 48),>° assim como o Governo do
Estado do Rio de Janeiro deveria fazé-lo, e ndo confundi-lo com um
interesse préprio.

No caso em discussio, o interesse social se baseia na necessidade de
se construir uma creche para criancas de o a 4 anos da comunidade do
Morro Dona Marta. A construcdo de uma creche para a populacdo mais

pobre é um direito social a educacio, que se fundamenta juridicamente no

7 Art. 37, caput, prevé: “A administracao publica direta e indireta de qualquer dos Poderes da Unido, dos Estados, do
Distrito Federal e dos Municipios obedecerd aos principios de legalidade, impessoalidade, moralidade, publicidade e
eficiéncia [...]” (BRASIL, 2006, p. 41).

8 Art. 5°, XXIII prevé: “a propriedade atenderd a sua fungio social.”, e o art. 5°, XXIV tem a seguinte redacio: “a lei
estabelecerd o procedimento para a desapropriacao por necessidade ou utilidade publica, ou por interesse social,
mediante justa e prévia indenizagao em dinheiro, ressalvados os casos previstos nesta Constitui¢ao.” (BRASIL, 2006,
p-7)-

' No mesmo sentido, Barroso (2003, p. 196 s.).

20 Cf. ainda o significado de “Principio da Finalidade Publica” in Pietro (1997, p. 61, 64); Filho (2005, p. 2, 35s.).
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direito fundamental ao minimo existencial e, em tGltima instincia, no
principio da dignidade humana.** O principio da dignidade humana torna-
se concreto na realidade social e juridica, através da garantia do minimo
existencial.

O direito social a educagdo vem prescrito no caput do art. 6° da
CF/88.%* Outras normas de referéncia sobre o direito a educacdo e que
devem ser mencionadas sdo o art. 205, caput, e art. 208, IV, da CF/88.% A
norma programatica do art. 205, caput, e o direito subjetivo publico do art.
208, IV, também se encontram sob a protecdo da garantia fundamental do
minimo existencial e, consequentemente, pela dignidade humana. Nesse
quadro, é juridicamente plausivel a constru¢do de uma creche no Morro
Dona Marta.

No entanto, o que é questionavel é o fato de a creche ser construida
no alto do Morro. Para responder a esse questionamento, faz-se necessario
recorrer a ponderagao de determinados principios constitucionais. De um
lado, encontra-se o principio do interesse social e da dignidade humana;
de outro lado, os principios da protecdo do meio ambiente e da soberania,
sendo que este dltimo se apresenta sob a forma de seguranca publica.

Com respeito ao principio da protecido do meio ambiente,* a
apreciacio judicial deveria também ter recaido sobre algumas normas da
CF/88, como o art. 225, caput, §1° e § 4°, e o art. 23, VI e VIL. Na visao do

MP, deveriam ter sido, ainda, objeto de exame determinadas leis

2! A qualificacio “direito fundamental ao minimo existencial” em conexao com os direitos sociais e a dignidade
humana baseia-se numa analise comparativa, que tem, como base, 0 pensamento de Ricardo Lobo Torres. Cf. Torres
(1989, p. 29 s., 1995, p. 133, 2003, p. 18.).

** O art. 6° caput prescreve: “Sao direitos sociais a educagao [...]” (BRASIL, 2006, p. 13).

23 Art. 205 caput prevé: “A educacao, direito de todos e dever do Estado e da familia, serd promovida e incentivada
com a colaboragao da sociedade, visando ao pleno desenvolvimento da pessoa, seu preparo para o exercicio da
cidadania e sua qualificacio para o trabalho.” Art. 208 IV tem a seguinte redagdo: “O dever do Estado com a educagio
serd efetivado mediante a garantia de: [...] IV - atendimento em creche e pré-escola as criancas de zero a seis anos
de idade.” (BRASIL, 2006, p. 148 s.).

4 A protegao do meio ambiente, no contexto das atividades econémicas, é um principio constitucional (Art. 170, VI,
da CF/88).
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infraconstitucionais, como as seguintes leis e decretos sobre a protecdo do
meio ambiente: 1) O art. 2°, “d”, do Codigo Florestal (Lei Federal 4.771 de
15/09/1965), que prevé a necessidade de conservacdo a longo prazo do
meio ambiente; 2) O decreto 20.611 de 10/11/2001, que estabelece que o
entorno cultural de Laranjeiras é uma area de protecdo e 3) O decreto
60.183 de 1967, que estabelece, como area de protegdo, a floresta do
Parque Nacional da Tijuca.?

Além disso, 0 MP chama a atencéo para o fato de que a favela viria a
se expandir pelo lado de Laranjeiras. Embora ndo utilize o argumento da
seguranca publica, que é um dos pilares da existéncia do Estado de Direito
e da sua soberania, pode-se argumentar, aqui, também nesse sentido. Nao
é objeto de questionamento que a maioria absoluta dos habitantes das
favelas seja formada por gente humilde e por trabalhadores informais, o
que nao se deve, entretanto, ignorar é a existéncia e o grau de penetragao
e expansao do poder do trafico nessas comunidades. O trafico de drogas
nas metrdpoles brasileiras é um problema complexo e multifacetado,
podendo ndo s6 ser compreendido do ponto de vista juridico, mas,
também, do ponto de vista antropol6gico, sociol6gico, econdmico e
histérico. Em linhas gerais, é um problema grave que pode acarretar o
enfraquecimento da soberania de um Estado, se esse Estado estiver se
fundando numa seguranca putblica debilitada, como é demonstrado, por
um lado, pelo agravamento da ineficacia do controle do tréafico de drogas
pelo Estado e, por outro lado, pelo eficiente poder gerencial e de comando
dos traficantes nas favelas. A penetragdo do poder do trafico pde nédo s6
em risco a existéncia, através da chamada “guerra do tréfico”, da
comunidade da favela, como também, de outras comunidades vizinhas.

Esse problema é cronico e sua complexidade, como jé foi ressaltado acima,

V. pé de pagina 16.
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exige uma analise aprofundada da origem e de suas causas, a fim de que o
Estado possa, através do exercicio pleno da sua soberania, eficazmente
empreender medidas de prevengdo e repressdo do trafico.

Concebendo-se a soberania como um poder uno e indivisivel que
“ndo se subordina a qualquer autoridade que lhe seja superior, ndo
reconhece, em Ultima anéalise, nenhum poder maior de que dependam a
definicéo e o exercicio de suas competéncias [...]"*® (REZEK, 1998, p. 226)
e que foi transferido pelo Povo, seu titular, ao Estado através de uma
Constituicdo, deve o Estado proibir e reprimir qualquer outro tipo de
poder que concorra com o seu e tenha origem e atuacdo contraria a lei. Na
CF/88, a soberania vem inscrita expressamente como principio
fundamental no art. 1°, I, sendo também prevista, através da manifestacdo
da soberania popular, no paragrafo inico do mesmo artigo. A seguranca
publica é um subprincipio decorrente do principio fundamental da
soberania e se acha prevista no art. 144 da CF/88.*

No caso concreto, a expansdo da favela pelo lado de Laranjeiras
poderia contribuir para a expansao, com o decorrer do tempo, do poder
do tréfico nessa area, caso o Estado do Rio de Janeiro nao seja capaz de
exercer sua soberania sob a forma de seguranca publica, a fim de proteger,
na pratica do dia a dia social, a vida e a integridade fisica dos habitantes de
Laranjeiras.

Ressalte-se, entretanto, que é incontestavel a construgdo de uma
creche na comunidade do Dona Marta, como bem frisa o0 MP. Mas ele
acentua que o prosseguimento da obra no alto do Morro Dona Marta néao

deve ser permitido devido a inadequacdo do lugar. Por isso, a creche

26 Cf. tb. Bonavides (2006, p. 126).

7.0 art. 144 prevé: “A seguranga publica, dever do Estado, direito e responsabilidade de todos, é exercida para a
preservacao da ordem publica e da incolumidade das pessoas e do patriménio [...].” (BRASIL, 2006, p. 109).
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deveria ser construida num outro lugar da favela. A esse respeito, esclarece

o MP:

Nao obstante a suma importancia da construcao de creches em comunidades
carentes, tal argumento no justifica que a construcio seja feita em detrimento
do meio ambiente e da ordem urbana da cidade. Ressalte-se que (...) o Prefeito
César Maia disponibilizou a transferéncia de prédio de sua posse na Rua Sao
Clemente em Botafogo, junto a entrada da comunidade Dona Marta, como

espaco para a creche em questdo.?

Conclusao

No exemplo acima, ha cinco principios que entram no jogo da
ponderagao. De um lado, estdo os principios do interesse social e da
dignidade humana; de outro lado, os principios da protecdo do meio
ambiente, da seguranga publica e da soberania do Estado. A ponderagéo
entre os subprincipios do interesse social, da protecdo do meio ambiente e
da seguranca publica ocorre com base nos principios fundamentais da
dignidade humana e da soberania, nos quais aqueles subprincipios
encontram sua justificago.

A partir da teoria desenvolvida por Alexy, da sua caracterizacao da
dignidade humana como norma juridica e sua consequente aplicagéo ao
caso concreto, a dignidade humana, como ja analisado, pode ser
considerada, a0 mesmo tempo, uma norma-principio e uma norma-regra.

Como norma-principio, a dignidade humana pode ser relativizada
por outros principios com o mesmo grau de generalidade, a mesma
hierarquia (gradacdo) e o mesmo peso (qualidade), como o principio da
soberania, e ndo ter necessariamente preponderancia sobre eles. Nesse

sentido, a dignidade humana néo possui carater absoluto.

28V, pé de pagina 16.



66 | Autonomia, dignidade e deficiéncia

No exemplo estudado, a obra da creche poderia ter sido realizada
num outro lugar da favela, como bem argumentou o MP. Néo se trata de
deixar de construir a creche, mas, sim, analisar se hd adequagdo dessa
construgao ao lugar em que se decidiu construi-la. A justificacio do MP
baseou-se, sobretudo, no aspecto da protecdo ambiental, mas a essa tese
poderia ter sido acrescentada a problematica da seguranca publica nas
grandes cidades. A seguranca publica, como se argumentou acima, nada
mais é do que uma manifestagao da soberania do Estado. Assim, para que
a obra ndo continuasse a ser realizada no alto do Morro Dona Marta,
deveria vir ao jogo da ponderagio um principio de mesmo peso, hierarquia
e grau de generalidade que o principio da dignidade humana, como é o
caso do principio fundamental da soberania.

Como norma-regra, a dignidade humana é, no entanto, absoluta. Isso
quer dizer que ndo se pode viola-la. Aplicando essa regra ao exemplo
estudado, a creche deve realmente ser construida, pois, em conexao com
o direito fundamental ao minimo existencial, o direito social a educacao
encontra, em Ultima instancia, base de justificagdo normativa no principio
fundamental da dignidade humana. A ressalva que se faz, contudo, é que,
como o proprio MP frisa, a creche deveria ser construida num outro lugar,
seja na entrada, seja no meio da favela, mas ndo no alto do morro.

Na esteira de Alexy e em conexdo com o caso estudado, pode-se,
portanto, concluir: Quando o principio da dignidade humana nao tem
preferéncia, no campo da ponderagao, sobre outros principios de mesmo
grau de generalidade, mesma gradacdo e mesma qualidade, isso nao
significa afirmar que a regra da dignidade humana seja objeto de violagdo.
Em suma, no jogo da ponderagao, o principio da dignidade humana nao é

absoluto; absoluta é necessariamente a regra da dignidade humana.
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Da origem do conceito ao carater da dignidade humana
no Direito Constitucional Alemao

Ana Paula Barbosa-Fohrmann

Introducao

Na Alemanha, a dignidade humana assumiu lugar de destaque na
discussao juridica, sobretudo, a partir da Segunda Guerra Mundial. Desde
a derrocada do Nacional-socialismo e o ressurgimento do Estado
Democratico, a dignidade humana passou a se localizar no art. 1° da Lei
Fundamental (LF).

E com base na leitura de diversos comentarios, livros e manuais e por
meio da interpretacio da jurisprudéncia do Tribunal Constitucional
Federal Alemao (“Bundesverfassungsgericht” - BVerfG) que é possivel se
determinar qual é o significado da dignidade humana para o sistema
constitucional da Alemanha, como ela se irradiou por todas as normas e
todos os principios constitucionais, sobretudo, os relacionados aos direitos
fundamentais, e, por fim, como ela se consolidou dentro desse mesmo
sistema.

Com esse intuito, este artigo foi dividido em seis segoes: 1. A Origem
e a Histéria da Dignidade Humana; 2. O Desenvolvimento Histérico da
Dignidade Humana na Alemanha; 3. A Fundamentagdo da Dignidade
Humana na Lei Fundamental; 4. O Conceito de Dignidade Humana (Nao
Defini¢do, Definicdo Negativa e Definicio e Férmula do Objeto) e os
Titulares da Dignidade Humana; 5. O Carater da Dignidade Humana na

Lei Fundamental.



72 | Autonomia, dignidade e deficiéncia

As segoes 1 e 2 tratam da origem e da histéria da dignidade humana,
assim como da sua fundamentacéo, definigao, férmula do objeto e de seus
titulares. Aqui, sera tracado um panorama do desenvolvimento da
dignidade humana na Histéria Ocidental, desde a Idade Antiga e vai se
apresentar ndo s6 qual foi seu posicionamento na Alemanha da Reptblica
de Weimar, mas também seu posicionamento moral e politico depois da
experiéncia do Nacional-socialismo, com a LF.

Além disso, as diferentes formas de fundamentacio e o conceito da
dignidade humana merecerdo igualmente relevo. Nesse ponto, a ser
desenvolvido na secao 3, serdo descritos quatro posicionamentos que a
justificam: teorias do dote e do valor, que possuem duas variantes: crista
e de Direito Natural. A dltima variante serd explicada com suporte na
teoria kantiana. Também serd analisada a teoria da prestacdo de N.
Luhmann, segundo a qual a dignidade significa uma prestacao produzida
pelo homem, a qual ele pode néo ter acesso. Serd apresentada ainda a
teoria da comunicagao, de acordo com a qual, a dignidade humana seria
um resultado da comunicagao e das relacdes sociais. Segue-se, por fim, a
teoria da cultura de P. Haberle. Aqui, a dignidade humana justifica ndo s6
o conceito de cultura, mas também o de identidade.

Quanto ao conceito de dignidade humana, esse, a ser desenvolvido na
secdo 4, pode ser entendido de trés formas: 1) ndo definicao, 2) definigdo
negativa e 3) definicdo e formula do objeto de G. Diirig. A visdo mais
significativa é a de G. Diirig, que possui, alids, embasamento kantiano.
Ademais, ao fim da segdo, serdo apresentados os titulares da dignidade
humana.

Por fim, a secdo 5 vai se centralizar no carater da dignidade humana.
Aqui, serdo apresentadas nao sé a visdo de G. Diirig, mas também a de
outros autores da mesma grandeza, como C. Starck, H. Dreier, 1. von

Miinch, R. Alexy, W. Brugger e W. Hofling. Tais visdes serdo, ainda,
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divididas em trés grupos: 1) posicdo minoritaria (G. Diirig e H. Dreier); 2)
posicdo majoritaria (C. Starck, I. von Miinch e W. Hofling) e demais
posicoes (R. Alexy e W. Brugger). Neste ponto, ser4 dada especial atencdo
a teoria de R. Alexy.

1. Origem e historia da dignidade humana
1.1. O Desenvolvimento Histérico da Dignidade Humana no Ocidente

1.1.1. O Conceito da Dignidade na Idade Antiga

Na Idade Antiga, a dignidade humana (dignitas humana) era dotada
de duplo sentido. Significava angariar uma posicdo na sociedade. O status
“ter dignidade” baseava-se, por um lado, na prestagdo de um individuo e,
por outro lado, no exercicio de uma funcdo na sociedade. O individuo tinha
mais ou menos dignidade quanto mais ou menos fungdes ele pudesse
exercer em sociedade.

A dignidade existia “ndo como uma caracteristica inata, mas como o
resultado da prestagdo individual e do reconhecimento social” (WETZ,
2001, p. 312, traducdo nossa)." Uma pessoa digna possuia um “dominio
interno préprio”, pois sua vida era pautada pela racionalidade e pela lei.
Ela possuia ainda “um dominio externo préprio”, que era dependente do
seu comportamento, gestos, cuidados fisicos e forma de se vestir (WETZ,
2001, p. 312). Além disso, o “apreco social” também era importante. As
pessoas dignas eram aristocratas ou pertenciam a uma classe social alta.
Nesse caso, eram titulares, por exemplo, de posi¢des politicas (WETZ,

2001, p. 312).

* Cf. igualmente Dreier (1996, p. 92).
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1.2. A Influéncia do Estoicismo e da Idade Média

No pensamento estoico, a dignidade humana era reconhecida de
forma geral. Pertencia a natureza humana e se baseava na natureza
racional do ser humano. Disso resultou que todos os homens possuiam a
mesma dignidade (WETZ, 2001, p. 312 ss.).”

Na Idade Média, foi acrescentada a ligacio do homem com Deus. O
homem se diferenciaria de todas as outras criaturas e estaria acima de
todas elas porque ele era a imagem de Deus; por isso, estava dotado de
espirito e livre arbitrio (WETZ, 2001, p. 313).3

Disso resulta o reconhecimento da dignidade humana e dos direitos
humanos naturais. A dignidade do homem é, portanto, uma designacédo da
imagem de Deus (ENDERS, 1997, p. 183). O desenvolvimento da dignidade
humana como imago Dei na Idade Média é sustentado, por exemplo, com
base no seguinte excerto da Génese do Velho Testamento: “E disse Deus:
Facamos o homem a nossa imagem, conforme a nossa semelhanca; e
domine sobre os peixes do mar, e sobre as aves dos céus, e sobre o gado, e
sobre toda a terra, e sobre todo o réptil que se move sobre a terra.”
(Génesis 1: 26). E esse posicionamento sublime do homem em relagéo a
outras criaturas ndo humanas que justifica sua dignidade.

O desenvolvimento da dignidade humana foi influenciado ainda por
uma outra passagem exemplificativa do Velho Testamento que trata do
fato de Adao ter comido da arvore do conhecimento e de, por isso, ter
cometido um pecado. Quando Deus surpreendeu Adao naquele ato, disse-
lhe: “Eis que o homem é como um de nos, sabendo o bem e o mal.”
(Génesis 3:22). Antes do ato pecaminoso, 0 homem se encontrava, como

os outros animais, além do bem e do mal. A partir dele, reconheceu a

V. também Dreier (1996, p. 92).
3 Da mesma forma: Stern e Sachs (1988, p. 9); Enders (1997, p. 176 ss.); Starck (MANGOLDT; KLEIN; STARCK, 1999,
P-37)-
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necessidade da diferenca entre o bem e o mal (ENDERS, 1997, p. 179). Essa
capacidade faz parte da natureza livre do homem, e isso o aproxima de

Deus (ENDERS, 1997, p. 179).
1.3. O Entendimento Moderno da Dignidade Humana

Na obra do autor renascentista Giovanni Pico della Mirandola, o
homem recebeu um lugar de destaque, pois ele se encontra no centro do
mundo (no original: “in die Mitte der Welt”) (PICO DELLA MIRANDOLA;
MORE, 1992, p. 10). Em outras palavras, ele se sobressaia em relagdo a
outras formas de vida* e, a semelhanca de Deus, era considerado o senhor
do mundo (PICO DELLA MIRANDOLA; MORE, 1992, p. 13).> Também a
semelhanca de Deus, 0 homem tem a capacidade de se autodeterminar e
ndo mais agir com liberdade relativa (PICO DELLA MIRANDOLA, 1905, p.
183).° A dignidade do homem se baseia na liberdade humana de se
autodeterminar porque ele se assemelha a Deus. Pico della Mirandola

ensina:

Adao, nao te conferimos um lugar determinado, uma forma prépria, uma
heranca especial, para que tivesse e possuisse 0 que quisessse, como moradia,
forma, configuracao do ser. Em sua criagdo, sujeitamos todos os outros seres
a determinadas leis. S6 vocé nao estd restrito a um lugar e pode, de acordo
com a sua vontade, escolher e assumir ser o que determinar. Eu te coloquei no
meio do mundo para que consiga livremente ter uma visdo panoramica e
espiar onde quer que deseje. Nao te criamos divino, terreno, mortal e também
imortal. Pois vocé mesmo deve, de acordo com a sua vontade e honra, ser seu
préprio mestre de obra e criador e se formar do material que te convém.

Assim, vocé é livre para descer ao nivel mais fundo do mundo animal. Mas

4 Cf. Giovanni Pico della Mirandola (1905, p. 164, 169, 181).
5 V. ainda Enders (1997, p. 185).
6 Jgualmente: Enders (1997, p. 185).
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vocé pode se elevar as esferas mais altas da divindade. (PICO DELLA

MIRANDOLA, 1905, p. 183 ss., tradugdo nossa)’

Em S. Pufendorf a dignidade se funda na designagido de “homem”
(PUFENDOREF, 1998, lib. III, cap. II, § 1°). Ela distingue homens de animais
(PUFENDOREF, 1998, lib. I, cap. III, § 1°) e faz parte da natureza humana.
A dignidade, porém, s6 é reconhecida em sociedade, na convivéncia com
outros individuos (PUFENDOREF, 1998, lib. III, cap. II, § 2°). Ao conviver
com outras pessoas, o individuo passa a ndo sé ter respeito por si mesmo,
mas também pelos outros. Esse respeito por si mesmo e pelos outros é
uma comprovacao da liberdade e igualdade entre os homens no mundo e
de sua convivéncia (PUFENDORF, 1998, lib. II, cap. II, § 1°). Edo respeito
por si mesmo que decorre o respeito por todos os outros membros da
sociedade.

Durante o Iluminismo, I. Kant estabeleceu um vinculo entre as ideias
de liberdade, razdo e dignidade. Segundo ele, a dignidade reside na
autonomia, que legitimamente permite que todo individuo esteja moral e
livremente sujeito a uma lei.’

A dignidade depende também da razdo humana. S6 individuos
racionais tém dignidade porque estabelecem um fim e sdo dotados de
autonomia (SCHONECKER; WOOD, 2004, p. 140).° A razdo se encontra

além da natureza carnal ou sensorial do homem, de suas inclinagdes ou

7 No original: ,Keinen bestimmten Sitz, keine eigentliche Gestalt, kein besonderes Erbe haben wir dir, Adam,
verliechen, damit du habest und besitzest, was du immer als Wohnung, als Gestalt, als Wesensausstattung dir
wiinschen mogest. Alle andere Wesen in der Schopfung haben wir bestimmten Gesetzen unterworfen. Du allein bist
nirgends beengt und kannst dir nehmen und erwéhlen, das zu sein, was du nach deinem Willen zu sein beschlieRest.
In die Mitte der Welt habe ich dich gestellt, damit du frei nach allen Seiten Umschau zu halten vermdgest und
erspahest, wo es dir behage. Nicht himmlisch, nicht irdisch, nicht sterblich und auch nicht unsterblich haben wir
dich erschaffen. Denn du selbst sollst, nach deinem Willen und zu deiner Ehre, dein eigener Werkmeister und Bildner
sein und dich aus dem Stoffe, der dir zusagt, formen. So steht es dir frei, auf die unterste Stufe der Tierwelt
herabzusinken. Doch kannst du dich auch erheben zu den hochsten Sphéaren der Gottheit.“ (PICO DELLA
MIRANDOLA, 1905, p. 183 s).

8 A obra Grundlegung zur Metaphysik der Sitten de Immanuel Kant est4 citada, de acordo com a ordem do nimero
de péginas da edicao original: Kant (1786, p. 79-89). V. também Folkers (2001, p. 332 ss.).

9 Ainda a esse respeito, cp. Brugger (1991, p. 895).
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afinidades e de seus impulsos (KANT, 1786, p. 36-37)."° De acordo com
Kant, o individuo possui dignidade porque ele é um fim em si mesmo e
ndo deve ser tratado como mero objeto (KANT, 1786, p. 66-67)." Isso
significa que todo ser humano é inico em si mesmo. Nao pode ser
qualificado ou tratado como bem ou mercadoria ou por seu valor material

(KANT, 1786, p. 64-66).
1.4. A Influéncia do Movimento Trabalhista do Século XIX

No século XIX, o conceito de dignidade humana se expandiu na
politica e, sobretudo, no movimento trabalhista, que reivindicava
melhorias das condic¢oes de trabalho das camadas sociais mais baixas e a
garantia de uma existéncia digna concreta e realista. Em outras palavras,
devem ser assegurados ao individuo os pressupostos materiais de vida em
sociedade. Nesse quadro, a dignidade humana foi vinculada a ideia de
justica, que, nada mais é, do que uma exigéncia de autorrealizacdo de todo
homem. Nesse quadro, ela pressupde nao s6 o autorrespeito, mas também
o respeito pela dignidade dos outros. Tendo isso em vista, quando a
sociedade nao for capaz de assegurar ao individuo relagoes de respeito com
outros individuos, ela estd, na realidade, negando-lhe dignidade
(PODLECH, 2001, p. 201)."

1.5. A Experiéncia do Nacional-socialismo como Momento de

Transformacao Histérica para a Insercao da Dignidade Humana na Carta
das Nacoes Unidas e nos Pactos e Convencdes Internacionais

No século XX, depois da experiéncia do Nacional-socialismo na

Alemanha, a dignidade humana foi incorporada pela Carta das Nagdes

' Cf. entre outros Folkers (2001, p. 331); Schonecker e Wood (2004, p. 100).
" Cp. comentério Brugger (1991, p. 895).

2 A citagdo de Adalbert Podlech encontra-se in: Denninger; Hoffmann-Riem; Schneider e Stein (2001, p. 201).
Ressalte-se que as demais citagdes em nome de Podlech também foram publicadas na obra assinalada, que consta
nas referéncias bibliogréficas deste artigo.
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Unidas de 26 de junho de 1945, cujo Preambulo contém uma norma
especifica sobre a dignidade da personalidade humana. Mais adiante, em
10 de dezembro de 1948, a mesma formulagao foi inserida nio apenas no
Predmbulo, mas também em outras normas da Declaragdo Universal dos
Direitos Humanos. Nesse sentido ainda, devem-se mencionar os dois
Pactos das Nac¢des Unidas sobre Direitos Civis e Politicos e Direitos Sociais
e Culturais de 19 de dezembro de 1966. O art. 1° da Declaracdo Universal
dos Direitos Humanos prevé: “Todas as pessoas nascem livres e iguais em
dignidade e direitos.” Além disso, todo individuo tem direito a seguranca
social e ao reconhecimento de sua prestagao, de acordo com o art. 22, que
lhe assegura “direitos econdmicos, sociais e culturais indispensaveis a sua
dignidade”. O art. 23 N° 23 também prevé que todo trabalhador tem
direito a uma remuneracdo digna “que lhe assegure, assim como a sua
familia, uma existéncia compativel com a dignidade humana” (PODLECH,

2001, p. 202, traducdo nossa)."

2.0 desenvolvimento histérico da dignidade humana na Alemanha

2.1. A Constituicao da Republica de Weimar de 1919

A Constituigdo da Reputblica de Weimar (CRW) ja incluia uma

previsdao sobre a dignidade humana, qual seja, o art. 151, §1°, que

'3 Horst Dreier comenta o contetido da Declaragao Universal dos Direitos Humanos: “No Preambulo da Declaragao
Universal dos Direitos Humanos assim como no preambulo da Carta das Nagdes Unidas de 26 de junho de 1945 e
nos Preambulos dos dois Pactos - adotados no mesmo dia 19 de dezembro de 1966 - das Nages Unidas sobre Direitos
Civis e Politicos e, respectivamente, sobre Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais, é reconhecida a ‘dignidade da
pessoa humana’. Ademais, acentua o art. 22 da Declaragao Universal dos Direitos Humanos o contexto da seguranga
social e dos pressupostos reais para a reivindicacao dos direitos econémicos, sociais e culturais indispensaveis ao
homem para a sua dignidade e o livre desenvolvimento de sua personalidade. Nas consultas do Conselho Parlamentar
sobre o art. 1° da LF, fez-se referéncia expressa a Declaracao Universal dos Direitos Humanos.” (DREIER, 1996, p. 99
ss., traducdo nossa). No original: ,In der Praambel der AEMR wird ebenso wie in der Praambel der UN-Charta v.
26.06.1945 und den Priaambeln der vom gleichen Tage (19.12.1966) stammenden UN-Pakte iiber biirgerliche und
politische bzw. iiber wirtschaftliche, soziale und kulturelle Rechte die ,dignity of the human person’ anerkannt.
Ferner betont Art. 22 AEMR den Zusammenhang von sozialer Sicherheit und tatsichlichen Voraussetzungen fiir die
Inanspruchnahme der fiir seine Wiirde und die freie Entwicklung seiner Personlichkeit unentbehrlichen
wirtschaftlichen, sozialen und kulturelle Rechte des Menschen. Auf die AEMR wurde in den Beratungen des
Parlamentarischen Rates zu Art. 1 GG ausdriicklich hingewiesen.“ (DREIER, 1996, p. 99 ss.).
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estabelecia: “A organizacdo da vida econdmica deve corresponder aos
principios da justica com o objetivo de assegurar a todos uma existéncia
digna. Dentro desses limites, deve-se garantir ao individuo a liberdade
econOmica.”

Embora a dignidade humana néao estivesse incluida no catalogo de
principios fundamentais da Constituicio de 1919, ela encontrou
estipulagdo propria no campo constitucional concernente a restricdo da
liberdade econdmica do individuo por razdes sociais."* O comando do art.
151, §1° da CRW possuia, porém, apenas carater programatico.

E relevante, ainda, acentuar a conexzo existente entre a previsio do
art. 151, §1° com a do art. 109 da CRW. O art. 109 assegurava a todos os
alemaes o direito a igualdade perante a lei. Além disso, ele abrangia a
igualdade entre homens e mulheres em seus direitos de cidadaos. Ainda
enfatizava que deveriam ser abolidos privilégios ou desvantagens juridicas
provenientes do nascimento ou da posicdo social, assim como o0s
privilégios decorrentes do uso de titulos de nobreza, os quais néo
poderiam mais ser concedidos. Titulos de nobreza sé teriam validade como

parte do nome.
2.2. A Lei Fundamental de 1949

Depois de 1945, a dignidade humana foi, mais uma vez, definida com
base em aspectos politicos e morais. Naquele tempo, os alemaes tiveram a
possibilidade de construir uma nova existéncia como cidaddos de uma
comunidade. Ficou evidente que a tirania nacional-socialista tinha violado
todo regime imaginavel de normas contidas na dignidade humana.

As constituigdes dos estados federados serviram como modelo para a

integragdo da dignidade humana na Lei Fundamental (LF). Isso porque

'4 Cp. Héberle (1987, p. 817); Podlech (2001, p. 201).
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elas estabeleceram as normas sobre a dignidade humana em seus
Predmbulos (Constituicdo da Baviera de 1946, Constituicdo de Bremen de
1947, Constituicdo de Baden-Wiirttemberg de 1953) ou em seus catalogos
de direitos fundamentais. As constitui¢des estaduais trouxeram previsao
da dignidade humana em conexao com o direito de liberdade e com o
ordenamento econdmico. Nesse particular, sdo de relevancia os arts. 5°,
§1° e 52, §1° da Constituicao de Bremen de 1947; o art. 3° da Constituicdo
do Hessen; os arts. 100 e 151 da Constituicdo da Baviera; o art. 51, §1°, frase
2 da Constituicdo da Renénia Palatinado; os arts. 27 e 30, §1° da
Constituicdo do Hessen. Com fim educacional, também foi prevista a
normatizacdo da dignidade humana como ponto de partida das
constituicoes estaduais (art. 1° e os primeiros dispositivos constitucionais)
- art. 1° da Constituicdo do Sarre; art. 7°, §1° da Constituigdo da Renania
do Norte-Vestfalia (HABERLE, 2001, p. 817, ss.).

Discutiu-se intensamente sobre a redacio final do art. 1° da LF no
Conselho Parlamentar. A discussdo se iniciou com base no art. 1° da
Convengao do Herrenchiemsee, que previa: “(1) O Estado est4 a servico da
vontade do homem, ndo o homem a servigo da vontade do Estado. (2) A
dignidade da personalidade humana é inviolavel. O poder puablico tem, em
todas as suas formas, o dever de respeitar e proteger a dignidade
humana.”®

Nao houve maior discussao sobre o posicionamento de um texto
correspondente no apice do catélogo de direitos fundamentais. Também
ndo houve qualquer critica contra a concretizacdo desse intento; isso

ocorreu, pois houve uma vontade unanime de suplantar os momentos e

'5 No original: ,(1) Der Staat ist um des Menschen willen da, nicht der Mensch um des Staates willen. (2) Die Wiirde
der menschlichen Personlichkeit ist unantastbar. Die offentliche Gewalt ist in allen ihren Erscheinungsformen
verpflichtet, die Menschenwiirde zu achten und zu schiitzen.“
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acontecimentos amargos e dificeis do periodo nazista. Uma nova crenca
nos direitos fundamentais se fez, entdo, necessaria.

No entanto, os membros do Conselho Parlamentar depararam com
um outro problema: a pré-estatalidade dos direitos fundamentais, que
tornou necesséria a solugao de questdes relacionadas ao Direito Natural.
Essa problematica surgiu de uma sessdao da comissdo encarregada dos
principios constitucionais. No seguinte trecho, A. Podlech descreve o que

sucedeu:

Jé a primeira versao que o Comité de Redacdo da 4@ Sessdo da Comissdo de
Principios apresentou em 23 de setembro de 1948, mostra: ‘(1) A dignidade do
homem consiste nos direitos impereciveis que cada homem possui, por
natureza, como sendo préprios. (2) O povo alemao a reconhece, mais uma vez,
como fundamento de toda a comunidade humana. (3) Por isso, os direitos
fundamentais sdo garantidos, a legislacio, a administragio e o
desenvolvimento e a atualizagdo juridica também vinculam os estados como
direito diretamente obrigatério’. A pré-estatalidade, especialmente a
inviolabilidade da dignidade humana, foi advogada por BergstrédfSer, v.
Mangoldt, Seebohn e Siisterhenn; criticas foram, por outro lado, as posicdes de
Greve, Heuf$ e Thoma. C. Schmid, que defenderam a concepcao de um conceito
histérico de Direito Natural: ‘Nessa esfera do desenvolvimento histérico nds,
alemaes, ndo estamos preparados para viver abaixo de um padrdo de
liberdade, que assegura aos homens liberdades, que ndao podem ser violadas

pelo Estado’.*® (PODLECH, 2001, p. 203, traducio nossa, destaques do autor)

'® No original: ,Bereits die erste Fassung, die das Redaktionskomitee der 4. Sitzung des Grundsatzausschusses am
23.9.1948 vorlegte, zeigt dies: ,(1) Die Wiirde des Menschen beruht auf ewigen, einem Jeden von Natur aus eigenen
Rechten. (2) Das deutsche Volk erkennt sie erneut als Grundlage aller menschlichen Gemeinschaft an. (3) Deshalb
werden Grundrechte gewihrleistet, die Gesetzgebung, Verwaltung und Rechtspflege auch in den Lindern als
unmittelbar geltendes Recht binden‘. Die Vorstaatlichkeit, insbesondere die Unverletzlichkeit der Menschenwiirde,
wurde vertreten von BergstréfSer, v. Mangoldt, Seebohn und Siisterhenn; kritisch waren demgegeniiber Greve, Heuf3
und Thoma. C. Schmid vertrat die Auffassung eines historischen Naturrechtsbegriffs: ,In dieser Sphire der
geschichtlichen Entwicklung sind wir Deutsche nicht bereit, unterhalb eines Freiheitsstandards zu leben, der dem
Menschen die und die Freiheiten als vom Staat nicht betreffbar garantiert’.“ (PODLECH, 2001, p. 203).
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Até 1948, o carater absoluto da dignidade foi bastante discutido.
Todos deveriam respeita-la, tanto o Estado quanto as suas instituigoes.
Nessa época, sobreveio ainda a questdo do vinculo entre a dignidade

humana e Deus. A esse respeito escreve A. Podlech:

Aversao que se tornou lei do art. 1°, §1° foi formulada pela Comissao Geral de
Redagdo de 13/12/1948. Sobre isso, Stisterhenn observou que essa constata¢do
absoluta ‘se dirige a toda pessoa, assim como ao poder estatal assim como
contra a pessoa privada e instituicao’. Nao foi aceita uma proposta de Seebohm
de conferir ao Texto uma versao normativa, ‘a dignidade do homem deve ser
protegida no ordenamento estatal’. Da mesma forma, foi recusado seu pedido
relativo ao fato de Deus exteriorizar a dignidade humana no Texto
Constitucional. Nas demais consultas da Comisséao Principal e da Comisséo de
Redagdo o texto permaneceu inalterado.”” (PODLECH, 2001, p. 203, tradugdo

nossa)

Resumo

1 - Até o século XIX, surgiram varias concepg¢oes da dignidade
humana no Ocidente. A primeira foi a concepcao religiosa que dominou a
Idade Média e, de acordo com a qual, a dignidade humana se baseava
numa qualidade advinda da imagem de Deus. Em segundo lugar,
apareceram as modernas concepgdes (por exemplo: P. della Mirandola, S.
Pufendorf e I. Kant). A dignidade do homem se distanciou da ideia da
imagem de Deus. O individuo obteve um posicionamento especial no
mundo. Fle se encontra como totalidade no meio do mundo. Nesse

7

sentido, seu posicionamento no mundo é comparavel ao de Deus. A

7 No original: ,.... Die Gesetz gewordene Fassung des Art. 1 Abs. 1 formulierte der Allgemeine Redaktionsausschuf’
am 13.12.1948. Siisterhenn bemerkte dazu, dass sich diese absolute Feststellung ,gegen jedermann wendet, sowohl
gegen die staatliche Gewalt wie auch gegen jeden Privaten und jede Institution. Ein Vorschlag von Seebohm, dem
Text eine normative Fassung zu geben, ,Die Wiirde des Menschen ist in der staatlichen Ordnung zu schiitzen‘, wurde
nicht angenommen. Ebenso wurde sein Antrag abgelehnt, die Gottgegebenheit der Menschenwiirde im
Verfassungstext zum Ausdruck zu bringen. In den weiteren Beratungen des Redaktions- und des Hauptausschusses
blieb der Text unverandert.“ (PODLECH, 2001, p. 203).
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dignidade passou a ser justificada com base na liberdade humana e na
autodeterminagao (P. della Mirandola). A dignidade é parte da natureza
humana e s6 é reconhecida e respeitada no convivio social (S. Pufendorf).
No Iluminismo, a dignidade granjeou uma feicao moral e liberal. S6
homens racionais, que se submetem moralmente e por livre arbitrio a lei,
possuem dignidade. E pelo fato de o homem ter dignidade que nio pode
ser tratado como mero objeto, mas como uma totalidade insubstituivel (I.
Kant). A terceira é a concepgao socialista do século XIX. Segundo essa
visdo, a dignidade é identificada com a justica e o trabalho. O homem pode
vir a perder a sua dignidade quando ele vive em uma sociedade que nao
assegura os pressupostos de uma vida digna.

2 - No século XX, o respeito pela dignidade do homem ganhou
contorno universal em virtude das atrocidades cometidas durante a
Segunda Guerra Mundial. Com o objetivo de impedir a repeticio do
genocidio e de outros crimes contra a humanidade, a dignidade humana
foi inserida na Carta das Nagbes Unidas e na Declaracdo Universal dos
Direitos Humanos.

3 - Na Alemanha, sdo dois 0os momentos histéricos de relevo. O
primeiro é o da CRW de 1919 e o segundo, o da experiéncia da Segunda
Guerra Mundial, como momento de transformagao do constitucionalismo
alemdo. A CRW incorporou a dignidade humana (art. 151, §1° da CRW)
como garantia social e como limite da liberdade econémica do individuo.
Néo obstante, a sua previsdo possuia apenas carater programatico. Depois
de 1945 e em consequéncia da experiéncia terrivel do Nacional-socialismo,
fortaleceu-se o posicionamento da dignidade humana na LF. Ela passou a
se localizar no apice do catalogo de direitos fundamentais (art. 1° da LF) e

foi elevada ao patamar de principio constitucional.
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3. Fundamentacao da dignidade humana na Lei Fundamental

3.1. Teoria do Dote

A teoria do dote se baseia na concepcao crista do imago Dei (DREIER,
1996, p. 105). Essa expressao provém das doutrinas cristas da Idade Antiga
e da Idade Média. Consiste no fato de o homem ser uma criatura que nao
s6 tem percepcdo divina, mas também espirito, entendimento e livre
arbitrio para dominar a natureza. Pelo fato de o homem possuir essas
caracteristicas, as quais lhe asseguram uma posicdo especial no cosmos,

ele passa a ter dignidade, que é um dom de Deus.'®

3.2. Teoria do Valor

A teoria do valor remonta a filosofia moral kantiana. Entre outros,
baseia-se em trés aspectos: razdo, autonomia e dignidade, que formam
entre si uma ligacdo causal.

Autonomia é a capacidade de aceitar, de forma livre e com
autodeterminacio, as leis morais e obedecé-las (SCHONECKER; WOOD,
2004, p. 143). Todo valor, todo principio, que determina as acbes
humanas, s6 devem ser pautados pelo préprio homem. Pelo fato de o
homem se conceder leis baseadas na razdao (MAURER, 2005, p. 75)," ele
tem valor absoluto. E é isso que constitui sua dignidade (KANT, 1786, p.
76-77).2° Por isso, a “autonomia [seria] (...) a razdo da dignidade da
natureza humana e de toda natureza racional”* (KANT, 1786, p. 79-80,

traducado nossa).

8 Cf. Augustin (2003, p. 114).
V. ainda Eisler (1961, p. 82 ss.).
2° Sobre esse argumento, v. ainda o comentario de Schonecker e Wood (2004, p. 142).

*'No original: ,Autonomie [...] der Grund der Wiirde der menschlichen und jeder verniinftigen Natur.“ (KANT, 1786,
p. 79-80).
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A dignidade humana, com fundamento no valor absoluto do homem,
implica, além disso, que 0 homem é um fim em si mesmo?*: “O homem e,
sobretudo, todo ser racional existem como fim em si mesmo, nio
simplesmente como meio para o uso desta ou daquela vontade.”*? (KANT,
1786, p. 64-66, traducdo nossa). Como o homem é um fim em si mesmo,
ele deve, portanto, reconhecer que todos os outros homens sdo também
um fim em si mesmo.

Assim, a razao da dignidade humana é o fato de 0 homem poder se

conferir leis de forma auténoma.

3.3. Teoria da Prestacao

De acordo com a teoria da prestacdo de N. Luhmann, a dignidade nao
é nem uma configuracdo da natureza, nem um valor. A dignidade é
constituida. Ela se apoia sobre a prépria prestacio humana, sobre o
préprio comportamento humano, e ela é resultado da cooperagdo social
(LUHMANN, 1965, p. 68). Mas o individuo pode perdé-la. A esse respeito,
esclarece Luhmann: “Ela é um dos bens humanos mais sensiveis porque é
tao generalizada que todos os detalhes afetam o conjunto de homens. Um
Unico descarrilamento, uma tnica indiscricio pode aniquila-la de forma
radical. Ela é, portanto, tudo menos ‘inviolavel’.”** (LUHMANN, 1965, p.

69, traducdo nossa).

22 Sobre isso, comentam D. Schénecker e A. W. Wood: “E essa [autonomia] e nio um outro traco caracteristico que
torna o homem um fim em si mesmo e um ser que possui dignidade [...]” (SCHONECKER; WOOD, 2004, p. 143,
traducdo nossa). No original: ,Es ist diese [Autonomie] und keine andere Eigenschaft, die den Menschen zum Zweck
an sich macht und damit zu einem Wesen, das Wiirde besitzt [...]“ (SCHONECKER; WOOD, 2004, P- 143).

3 No original: ,Der Mensch, und iiberhaupt jedes verniinftige Wesen, existiert als Zweck an sich selbst, nicht blof3
als Mittel zum beliebigen Gebrauche fiir diesen oder jenen Willen.“ (KANT, 1786, p. 64-66). Sobre isso, cp. Brugger
(1991, p. 895).

24 No original: ,Sie ist eines der empfindlichsten menschlichen Giiter, weil sie so stark generalisiert ist, daf3 alle
Einzelheiten den ganzen Menschen betreffen. Eine einzige Entgleisung, eine einzige Indiskretion kann sie radikal
zerstoren. Sie ist also alles andere als ,unantastbar‘.“ (LUHMANN, 1965, p. 69). Cf. também Podlech (2001, p. 204-
205).
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Nesse sentido, os direitos fundamentais nio tém a funcdo de
assegurar a prestacdo da dignidade, mas tdo somente de abranger as
condicOes de sua prestacdo. Isso se torna claro com a seguinte citacio:
“Direitos fundamentais nao asseguram nem a liberdade, nem a dignidade.
Isso nao esta sob o poder do Estado. Isso deve pressupor que o homem
detém suficiente entendimento e experiéncia para lidar corretamente com
a sua personalidade.”?> (LUHMANN, 1965, p. 72, traducdo nossa).

A. Podlech argumenta que a vantagem da teoria da prestacdo é que
ela pode ser aplicada as situa¢des concretas dos problemas individuais dos
homens.?® Mas a sua desvantagem ¢é que “[...] dela dificilmente se extraem
apenas condi¢Oes estruturais para a conformidade constitucional de parte
dos ordenamentos juridicos e certamente de instituices sociais

juridicamente reguladas”® (PODLECH, 2001, p. 205).

3.4. Teoria da Comunicacao

A dignidade do homem é concebida no “[...] reconhecimento social
por meio de uma valoracio positiva de pretensdes de respeito social”*®
(HOFMANN, 1993, p. 364, traducdo nossa). Dignidade néo é parte da
substancia ou de uma qualidade do individuo, assim como ela também nao
é pensada como uma potencialidade ou prestacio humana. Dignidade é
“um conceito relacional ou de comunicagao”® (HOFMANN, 1993, p. 364,

tradugdo nossa). Como ja tratado no capitulo relativo a origem e evolucao

?5 No original: ,Grundrechte gewdhrleisten weder Freiheit noch Wiirde. Das steht nicht in der Macht des Staates.
Dieser mufd voraussetzen, dafd der Mensch genug Verstand und Erfahrung besitzt, um seine Personlichkeit richtig
zu handhaben.“ (LUHMANN, 1965, p. 72). Cp. Ainda Podlech (2001, p. 204-205).

26 Cp. ainda Podlech (2001, p. 205).

*? No original: ,[..] aus ihr nur schwer strukturelle Bedingungen fiir die VerfassungsgemafRRheit von
Teilrechtsordnungen und rechtlich geregelten sozialen Institutionen abgeleitet werden kénnen.“ (PODLECH, 2001,
p. 205). Cf. também Haberle (1987, p. 838); Starck (MANGOLDT; KLEIN; STARCK, 1999, p. 38).

28 No original: “... sozialen Anerkennung durch positive Bewertung von sozialen Achtungsanspriichen” (HOFMANN,
1993, p- 364)-

29 No original: ,ein Relations- oder Kommunikationsbegriff.“ (HOFMANN, 1993, p. 364). Igualmente Dreier, (1996,
p. 105).
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histérica da dignidade humana, particularmente segundo a visdo de S.
Pufendorf, a dignidade é entendida como semelhanga humana
mutuamente reconhecida (HOFMANN, 1993, p. 364). Para proteger o bem
“dignidade” do art. 1°, §1° da LF, deve-se consolidar a solidariedade entre

os semelhantes (HOFMANN, 1993, p. 364).
3.5. Teoria da Cultura

De acordo com P. Héberle, a dignidade humana mantém uma relagao
de dependéncia com a cultura e o conceito de identidade.’° Para
compreender a sua teoria, sera analisado como se forma a identidade em
uma sociedade ou cultura e até que ponto o conceito de identidade pode
ser intercultural.

A identidade é determinada dos pontos de vista psicologico,
socioldgico e etnoldgico. Do angulo da psicologia, a dignidade se encontra
entre as necessidades privadas de um individuo e as pretensdes dos
demais. Para superar esse conflito, é importante que se encontre um
equilibrio entre aquilo que o individuo deseja e aquilo que os outros
exigem dele. P. Haberle esclarece: “Aqui, deve-se encontrar um equilibrio;
sobre o pano de fundo da capacidade adquirida para o exercicio de papéis
sociais, esses conflitos precisam ser de tal forma superados que se produza
uma continuidade aceitavel na biografia do individuo.” (HABERLE, 1987,
p- 840, 1998, p. 700, traducdo nossa). Sociologicamente, a identidade é
definida com base na escolha de papéis e da interagdo na sociedade. Essa
interacdo se desenvolve no dia a dia e é construida por meio da

comunicagio entre individuos. O individuo se torna, entdo, um parceiro

3° Héberle esclarece: “Como o homem se torna pessoa, ha também indicagdes daquilo que é ‘dignidade humana’.”
(HABERLE, 1987, p. 840, tradugao nossa). No original: ,Wie der Mensch zur Person wird, gibt auch Hinweise auf
das, was ,Menschenwiirde* ist.“ (HABERLE, 1987, p. 840).

3" No original: ,Hier muf} eine Balance gefunden, diese Konflikte miissen auf dem Hintergrund der erworbenen

Fahigkeit zur Ausiibung sozialer Rollen so bewaltigt werden, dass sich in der Biographie des Individuums eine
akzeptable Kontinuitit herstellt. (HABERLE, 1987, p. 840, 1998, p. 700).
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de interacdo cuja personalidade e individualidade se constitui com o
aprendizado um com outro e um do outro. Do ponto de vista etnoldgico, o
conceito “identidade” ndo é apenas culturalmente especifico, ele abrange
também outros componentes basicos que sdo constantes em todas as
culturas. O conceito de identidade é especificamente cultural assim como
é universal e intercultural.

O conceito de identidade também tem significado no campo
constitucional na forma do principio da dignidade humana. O principio da
dignidade humana é um conceito cultural e intercultural que depende de
um processo de desenvolvimento entre o Estado e os cidadaos.

A dignidade humana é marcada pela cultura de uma sociedade e seu
significado normativo depende dos conceitos de identidade, homem e
pessoa, que também sdo conceitos culturais.

Fla é, a0 mesmo tempo, um conceito intercultural (HABERLE, 1987,
p. 839, 842 ss.),?* pois ela é influenciada pelo intercambio com outras
culturas, por exemplo, no campo dos pactos de direitos humanos, e, dessa
forma, ela se desenvolve.

Além disso, a dignidade humana mantém uma relacio de
correspondéncia com um processo de desenvolvimento entre Estado,
sociedade e cidaddos. Corresponde, ainda, “[a] biografia gerada e

= »

desenvolvida da relagdo Estado-cidadao” (no original: ,die gewachsene
und wachsende Biographie des Verhiltnisses Staat-Biirger) (HABERLE,
1987, p. 842, tradugdo nossa). Isso ndo é um comportamento isolado, mas
complementar, permanente e interativo no tempo e se desenvolve dentro
de um determinado marco de orientacao.

O Direito é um dos marcos de orientacdo da dignidade humana.

Embora ela evolua dentro desse contexto, isso ndo significa que ela seja

3> E ainda Mastronardi (2003, p. 58).
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um conceito estatico. Ao contrario, nesse quadro, ela pode até ser
relativamente flexivel porque o desenvolvimento do homem como pessoa
é influenciado por toda cultura e é dependente de uma comunicacio

interativa em toda sociedade.

4. O conceito de dignidade humana e os seus titulares

4.1. Nao Definicao

No inicio da interpretacdo da LF, a dignidade humana néao possuia
ainda uma definicdo precisa. Por isso, foi postulada uma néo definicdo

(DREIER, 1996, p. 103).
4.2, Definicao Negativa

A dignidade humana pode ser compreendida ex negativo. Ela pode
ser definida e seu contetido compreendido num caso concreto porque nao
é sustentavel um entendimento geral e abstrato. Esse é o ponto de partida
da defini¢do negativa (DREIER, 1996, p. 103).33 Essa visdo tem vantagens
e desvantagens. Podemos apontar a seguinte vantagem: Pelo fato de a
dignidade humana s6 poder ser definida num caso concreto, isso significa
que néo se pode defender uma definicdo fechada da dignidade humana.
Nesse sentido, a interpretacdo constitucional pode ser flexivel. A
desvantagem da definicdo negativa consiste em que pode nao existir
consenso sobre uma definicdo da dignidade humana nos casos concretos.
Se a dignidade humana ¢é definida ex negativo, é possivel haver diferentes
posicoes politicas, éticas ou ideoldgicas sobre determinados temas.
Exemplos disso sao a discriminacdo, a tortura e o banimento, que se

encontram em relacdo estreita com a violagdo da dignidade humana. Por

33 Cf. Walter (1998, p. 26).
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isso, é importante que seja constituida, pelo menos, uma base adequada

de definicdo para a dignidade humana (DREIER, 1996, p. 104).
4.3. Definicao e Formula do Objeto (G. Diirig)

G. Diirig define a dignidade humana: “Todo homem é homem em
virtude do seu espirito, que o distingue da natureza impessoal e o capacita,
com base na prépria decisdo, a se tornar autoconsciente, a se
autodeterminar e a organizar o seu entorno.”3* (MAUNZ; DURIG, 1973, p.
11, traducdo nossa).

Para tornar a dignidade humana judiciavel, Diirig construiu uma
outra formulagdo, a denominada “férmula do objeto” que tem fundamento
kantiano. De acordo com essa concep¢ao, o individuo ndo deve ser tratado
como mero meio ou simples objeto, mas, sim, como um fim em si mesmo
e um todo insubstituivel (MAUNZ; DURIG, 1973, p. 15 [Versio de 1976];
KANT, 1786, p. 64-66).% Por isso, ele ndo deve ser degradado a categoria
de “coisa”, nem ser submetido a situacdes, em que possa ser registrado,
aniquilado, liquidado, suprimido, usado e eliminado ou, ainda, submetido
a lavagem cerebral (MAUNZ; DURIG, 1973, p. 15).

4.4. A Férmula do Objeto como Base de Definicdo da Dignidade Humana e

o Significado de Subjetividade (de Modificacao) dessa Férmula na Visao do
Tribunal Constitucional alemao (BVerfG)

A férmula do objeto de G. Diirig foi adotada pelo BVerfG como
definigao em conformidade com o método de interpretagao negativa, que
se baseia na violacio da dignidade humana no caso concreto.3® O BVerfG

empregou a férmula do objeto, por exemplo, no julgamento das escutas.

34 No original: ,Jeder Mensch ist Mensch kraft seines Geistes, der ihn abhebt von der unpersénlichen Natur und ihn
aus eigener Entscheidung dazu befahigt, seiner selbst bewuf3t zu werden, sich selbst zu bestimmen und sich und die
Umwelt zu gestalten.“ (MAUNZ; DURIG, 1973, p. 11).

3 Cf. Hill (2003, p. 157).
36 Cp. Vitzthum (1985, p. 202 ss.).
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Buscou, entretanto, precisar essa formula, que é muito ampla e geral, em
casos concretos, nos quais “a qualidade humana do sujeito é, em principio,
colocada em questdao” (no original: ,menschliche Subjektqualitit
prinzipiell in Frage”) (VITZTHUM, 1985) por meio da atuagdo do Estado.

A dignidade humana é, portanto, violada quando

[...] o tratamento de um individuo através da mao do Estado [...] é expressao
do desprezo do valor que o homem merece em razao da sua condi¢do de
pessoa: portanto, no sentido de um ‘tratamento desprezivel’. (ALEMANHA,
1970, p. 26; VITZTHUM, 1985, p. 204)37

A férmula do objeto pressupde a existéncia de um tratamento
desprezivel da dignidade do homem. Mas pode ser que a dignidade
humana também seja violada quando o tratamento tenha ocorrido com
“boa intencdo”. Assim, foi construida a nocdo de subjetividade (de
modificacdo) da formula do objeto que se refere a intencio da violagao da
dignidade humana (VITZTHUM, 1985, p. 204).3® Em outras palavras, o
elemento subjetivo de uma agdo (a intencdo do sujeito), que conduz a
violacdo da dignidade humana, caracteriza a subjetividade da férmula do
objeto (VITZTHUM, 1985, p. 204). Um exemplo disso é o julgamento das
escutas, em que o BVerfG constatou que nédo se pode violar a dignidade
humana nem mesmo com “boa inten¢do” (ALEMANHA, 1970, p. 40). Um
outro exemplo é o caso do consumo de vermes por soldados do exército

alemao, como medida de treinamento de sobrevivéncia.3?

4.5. Os Titulares da Dignidade Humana

37 No original: ,[...] die Behandlung des Menschen durch die 6ffentliche Hand [...] Ausdruck der Verachtung des
Wertes, der dem Menschen kraft seines Personseins zukommt, also in diesem Sinne eine, veréchtliche Behandlung’
sein.“ (ALEMANHA, 1970, p. 26; VITZTHUM, 1985, p. 204).

38 Jgualmente Miinch (2002, p. 177).

39 Esse exemplo € citado por I. von Miinch com base na decisao 93, 108 ss., 112 do Tribunal Federal Administrativo
(Bundesverwaltungsgerichts [BVerwG]). Cp. Miinch (2002, p. 177).
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Todo homem é titular da dignidade humana independentemente de
sua nacionalidade, caracteristicas, realizagdes pessoais ou status social.
Nao importa se ele a possa compreender, ou, mesmo, se dela tenha
consciéncia. Nessa perspectiva, criangas e doentes mentais gozam da
protecdo do art. 1°, §1° da LF.

Além disso, nao é possivel que o individuo perca sua dignidade. Nesse
sentido, os criminosos possuem dignidade, mesmo quando tenham
violado gravemente a dignidade de outros individuos; da mesma forma,
todos os individuos, mesmo depois da morte, sdo titulares da dignidade

humana (MANGOLDT; KLEIN; STARCK, 1999, p. 44).*°
Resumo

1 - A teoria do dote se baseia no fato de o homem ser uma criatura
que ndo s6 tem a imagem de Deus, mas também o entendimento e o livre
arbitrio para dominar a natureza. E sdo essas caracteristicas que
possibilitam que ele tenha dignidade.

2 - J& a teoria do valor é de base kantiana. Fla se apoia na razao,
liberdade e dignidade, que se conectam de forma causal. Uma pessoa é
digna, na medida em que pode autonomamente se conferir leis, o que
constitui seu valor absoluto. Dessa forma, 0 homem existe como fim em si
mesmo e, ndo, como mero meio para outros fins.

3 - De acordo com N. Luhmann, a dignidade é resultado de uma
prestagdo humana, que pode lhe estar ausente. Além disso, ¢ uma
consequéncia da cooperagao social.

4 - A teoria da comunicag¢do remonta a S. Pufendorf, que fundamenta
a dignidade do homem no reconhecimento social. A dignidade é protegida

quando a solidariedade entre os homens é fortalecida.

40V, ainda Kloepfer (2001, p. 77-103).
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5 — Na visdo de P. Héberle, a dignidade humana é marcada pela
cultura de uma sociedade, e seu significado constitucional depende dos
conceitos de identidade, homem e pessoa, que sio conceitos culturais. E
um conceito flexivel porque se trata de um processo permanente de
desenvolvimento entre Estado, sociedade e cidaddos e que age sobre a
dignidade humana. Ao mesmo tempo, a dignidade humana é um conceito
intercultural, pois ela se desenvolve por meio do intercambio com outras
culturas.

6 - Existem trés pontos de partida para uma definicdo do conceito
“dignidade humana”: O primeiro é a recusa de uma definicdo geral (ndo
definicao). O segundo é uma defini¢do negativa. A dignidade humana sé
pode ser definida em casos concretos. Uma definigio geral e abstrata nao
pode ser sustentada. O terceiro é a definicdo de G. Diirig. A dignidade
humana é considerada uma qualidade do homem, pois ela é inerente a sua
natureza. Ela possibilita que o individuo se autodetermine, tome suas
decisdes e, a partir disso, constitua seu entorno.

7 — Com base no pensamento kantiano, G. Diirig construiu a férmula
do objeto, que serviu para o BVerfG definir a dignidade humana em caso
de violagdo. A férmula do objeto determina que o homem ndo deve ser
tratado como simples objeto, mas como fim em si mesmo. Por isso, estdo
proibidas acbes estatais que tenham por objetivo a degradacdo, a
estigmatizacdo, a perseguicao e o banimento do individuo. A férmula do
objeto pura é, segundo o BVerfG, geral e imprecisa. Isso é assim porque o
elemento subjetivo (a intengdo do tratamento) deve ser levado em conta
quando da violacdo da dignidade humana no caso concreto. Também
quando o tratamento ocorre com boa intengao, pode-se violar a dignidade
humana. Isso é o que se denomina carater de “subjetividade (de

modificacdo) da férmula do objeto” aplicado pelo BVerfG.
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8 - Os titulares da dignidade humana sdo todos os seres vivos
gerados pelo homem, incluindo os doentes mentais, as criancas e os
criminosos. A protecdo da dignidade humana também se estende para

além da morte.

5. O carater da dignidade humana na Lei Fundamental

5.1. O Conteudo Juridico-Subjetivo e Juridico-Objetivo da Dignidade
Humana

O carater juridico-subjetivo da dignidade humana vem contido na
expressdo “respeitar e proteger (zu achten und zu schiitzen)” do art. 1°,
§1°, frase 2. O contetido juridico-subjetivo consiste, por um lado, no dever
do Estado de ndo intervir na dignidade humana (dimensao de defesa da
dignidade humana). O Estado deve, contudo, intervir quando ela for, por
exemplo, violada por pessoas privadas (dimensdo de protecio da
dignidade humana). Nesse caso, o Estado tem o dever de “defend[é-la] do
perigo, ou seja, de eliminar o distGrbio” (no original: ,ie Gefahr
abzuwehren bzw. die Stérung zu beseitigen) (HOFLING; SCHAFER,
2005, p. 95, traducdo nossa).* Essa obrigacdo corresponde a pretenséo de
protecdo daquele que foi prejudicado. O Estado deve, ainda, intervir
quando nao puder assegurar ao individuo uma vida materialmente digna
e, consequentemente, quando ele viver abaixo da linha do minimo de
existéncia material (pretensdo de participacdo social da dignidade
humana).

No contetdo juridico-objetivo, a dignidade humana é o fundamento
do Estado. Como previsto no art. 1° da Convencao do Herrenchiemsee:
“[...] o Estado esta a servico da vontade do homem, e ndo o homem a

servico da vontade do Estado” (traducao nossa. No original: ,[...] ist der

41 Cf. também Pieroth e Schlink (2000, p. 20).
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Staat um des Menschen willen da, nicht der Mensch um des Staates
willen®). No inicio da LF, ndo se encontra o Estado ou o cidadao, mas o
proprio homem que constitui a comunidade. O Preambulo da LF prevé
essa primazia do homem frente ao Estado. Isso significa que o Poder
Legislativo funda o Estado de acordo com a vontade dos individuos. O
principio da dignidade humana incorpora essa precedéncia e oferece base
para a legitimacao do Estado e da comunidade.

O Estado e a comunidade sdao constituidos por meio do
reconhecimento reciproco de seus membros. Os individuos se reconhecem
como membros livres e dignos do Estado e da comunidade. A dignidade
humana significa, entdo, ndo apenas o “reconhecimento reciproco do
outro em sua singularidade individual” (,,wechselbeziigliche Anerkennung
des anderen in seiner individuellen Eigenart“) (HOFLING; SCHAFER,
2005, p. 97, tradugdo nossa), mas também um reconhecimento reciproco
do outro como base para a legitimagdo do Estado e da comunidade. Em
outras palavras, a garantia da dignidade humana é a “norma de
estruturacio do Estado e da sociedade (Strukturnorm fiir Staat und
Gesellschaft)” (HOFLING; SCHAFER, 2005, p. 97, traducdo nossa).

Disso resulta que o Estado e a comunidade sdo constituidos para estar
a servigo da dignidade do homem. Essa interpretacao juridico-objetiva tem
efeitos sobre todo o sistema da LF. Isso porque a dignidade humana
funciona como uma linha mestra para a interpretagio de outros direitos
fundamentais. Ndo obstante, ela ndo apresenta “o objeto de prova da
violagdo do bem protegido (no original: ,den Gegenstand einer Priifung
der Verletzung des Schutzgutes“) ( (HOFLING; SCHAFER, 2005, p. 97,

traducado nossa).
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5.2. A Dignidade Humana como Principio Constitucional e Direito Objetivo

5.2.1. G. Diirig

Na visdo de G. Diirig, o carater do art. 1°, §1° da LF tem como
fundamento o fato de a dignidade humana ser o principio constitucional
supremo de todo o direito objetivo. Ela é a verdadeira base do sistema de
valor e de pretensao dos direitos fundamentais constitucionais (MAUNZ;
DURIG, 1973, p. 6 [Versao de 1976)).

Esse sistema de valor e de pretensao do art. 1°, §1° surte efeitos sobre
o art. 1°, §2°. Os direitos humanos tém contetido material e se referem a
inviolabilidade da dignidade humana do art. 1°, §1°. Essa relacdo se
justifica com base na expressao causal “por isso (darum)” do art. 1°, §2°.
Segundo Diirig, essa expressao causal do art. 1°, §2° tem o0 mesmo efeito

da expressdo “desde que (soweit)”. Ele explica:

Os direitos individuais, de que trata o §2°, tém realmente contetdo de direitos
humanos, desde que o contetido material da dignidade humana seja suficiente;
isso significa que eles possuem contetido estatal pré-determinado, s6
declaratoriamente reconhecido, inviolavel e inalienavel.#> (MAUNZ; DURIG,

1973, p. 6 [Versao de 1976], tradugdo nossa)

O art. 1°, §3° compreende os direitos fundamentais e transforma os
direitos humanos em nivel estatal (Legislativo, Executivo e Judiciario) em
direitos publicos subjetivos. Mas Diirig enfatiza que, com essa
transformacao, os direitos fundamentais ndo adquirem o contetdo pré-

constitucional dos direitos humanos (MAUNZ; DURIG, 1973, p. 7).

42 No original: ,Nur soweit der materielle Gehalt der Menschenwiirde reicht, haben die einzelnen Rechte, von denen
Abs. II spricht, wirklich Menschenrechtsgehalt, d. h. vorgegebenen, staatlich nur deklaratorisch anerkannten,
unverletzlichen und unveraufRerlichen Inhalt. (MAUNZ; DURIG, 1973, p. 6 [Versao de 1976])
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5.2.2. H.Dreier

O art. 1°, §1° é, de acordo com H. Dreier, uma norma obrigatéria do
Direito Constitucional objetivo porque a dignidade humana constitui uma
decisao de valor fundamental que vincula todos os titulares dos poderes
estatais.

A obrigacio de respeitar e proteger a dignidade humana, que se extrai
do art. 1°, §1°, frase 2 da LF, ndo corresponde necessariamente um direito
subjetivo. Ademais, o vocadbulo “por isso (darum)” do art. 1°, §2°, assim
como o art. 1°, §3°, que trata dos “seguintes direitos fundamentais (die
nachfolgenden Grundrechte)”, ndo sdo uma condigdo para que o art. 1°,
§1° seja necessariamente um direito fundamental. Sdo as seguintes as

razdes subjacentes:

Pois o art. 1°, II da LF nomeia o contexto central de legitimacao sem querer
afirmar algo sobre a qualidade de norma da dignidade humana, e o art. 1° Il
da LF nao surge como argumento porque, por um lado, nem todos os artigos
que se seguem sao genuinos direitos fundamentais no sentido de direitos
subjetivos de defesa e, por outro lado, também se encontram direitos iguais
aos direitos fundamentais também além da primeira se¢do da LF [...] e, em
terceiro lugar, a forca do dever objetivo do principio da dignidade humana ja
resulta do art. 1°, I, 2 da LF; portanto, ndo precisaria ser repetida no art. 1°, IIl

da LF.#3 (DREIER, 1996, p. 118)

Em consequéncia da especialidade da estrutura normativa, a
dignidade humana se diferencia qualitativamente de outros direitos

fundamentais. Os direitos fundamentais podem ser limitados. Mas a

43 No original: ,Denn Art. 1 Il GG benennt den zentralen Legitimationszusammenhang, ohne tiber die Normqualitt
der Menschenwiirde etwas aussagen zu wollen, und Art. 1 IIl GG taugt nicht als Argument, weil zum einen nicht alle
nachfolgenden Artikel echte Grundrechte i. S. subjektiver Abwehrrechte sind, sich zum anderen grundrechtsgleiche
Rechte auch jenseits des ersten Abschnitts des GG finden [...] und sich drittens die objektive Verpflichtungskraft des
Menschenwiirdesatzes bereits aus Art. 1 I 2 GG ergibt, also nicht noch einmal in Art. 1 Il GG wiederholt werden
miisste. (DREIER, 1996, p. 118).
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dignidade humana (art. 1°, §1° da LF) ndo é limitdvel em vista do seu
carater absoluto. Na verdade, ela é um principio fundamental, e, ndo, um
direito fundamental. Ela é a garantia essencial da LF, a medida suprema
para o exercicio do poder estatal e influencia tanto a compreensao dos
direitos fundamentais como a compreensdo de todo o ordenamento
constitucional (DRFEIER, 1996, p. 118 ss.).

5.3. O Principio da Dignidade Humana como Direito Fundamental e Direito
Subjetivo

5.3.1. W. Héfling

De acordo com W. Hofling, a dignidade humana do art. 1° da LF tem,
por um lado, carater de direito fundamental e, por outro lado, de um
principio juridico (HOFLING; SCHAFER, 2005, p. 81).

Seu carater de direito fundamental é gramaticalmente deduzido do
art. 1°, §1°, frases 1 e 2 da LF. Isso significa que o poder estatal esta
obrigado a respeitar e proteger a dignidade humana. A essa obrigacio do
Estado corresponde o direito do individuo de propor uma agéo quando a
sua dignidade for violada. O individuo tem, portanto, um direito subjetivo.
Embora a LF néo o prescreva expressamente, a dignidade humana possui,
na verdade, carater juridico-subjetivo. Isso vale também para outros
direitos fundamentais (HOFLING; SCHAFER, 2005, p. 81 ss.).

Em conformidade com a tendéncia juridico-subjetiva da LF, o
principio da dignidade humana do art. 1° é obrigatério para todos os
poderes estatais (Executivo, Legislativo e Judiciario). Como consequéncia,
a explicacdo de obrigatoriedade dos “seguintes direitos fundamentais
(nachfolgenden Grundrechte)” do art. 1°, §3° é meramente um
formalismo porque a obrigatoriedade ja resulta do art. 1°, §1°. Ademais, o
carater de direito fundamental da dignidade humana é fortalecido pelo art.

142 da LF (HOFLING, SCHAFER, 2005, p. 82).
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O carater de principio juridico do art. 1° da LF origina-se com o art.
1° da Convencao do Herrenchiemsee. Nesse sentido, o Estado é constituido
para atender a vontade do individuo e, ndo, o contrario. Assim é que a
dignidade humana é a norma fundamental do Estado e é interpretada

como principio juridico objetivo (HOFLING; SCHAFER, 2005, p. 82).
5.3.2. C. Starck

Em C. Starck, a dignidade humana é uma norma fundamental do
ordenamento constitucional alem&o. Todas as normas juridicas da LF
devem estar em sintonia com ela. Isso significa também que a aplicacao
das normas juridicas deve estar em conformidade com esse principio
supremo (MANGOLDT; KLEIN; STARCK, 1999, p. 51).

A interpretacdo gramatical do art. 1° da LF ndo é clara quanto ao
carater do principio da dignidade humana. Sob essa perspectiva pode-se
afirmar que apenas “os seguintes direitos fundamentais” do art. 1°, §3°
sejam realmente direitos fundamentais.

Entretanto, C. Starck abraga a tese de Nipperdey e argumenta que o
contexto dos trés paragrafos — “garantia da dignidade humana, de onde se
extrai a crenga nos direitos humanos, que se positivam nos direitos
fundamentais (Menschenwiirdegarantie, daraus ableitbares Bekenntnis
zu den Menschenrechten, diese in den Grundrechten positiviert)”
(MANGOLDT; KLEIN; STARCK, 1999, p. 48) - conduz ao resultado de que
o art. 1°, §1° ndo é apenas a fonte dos direitos fundamentais, mas ele
préprio pode ser também um direito fundamental. De acordo com a
interpretacéo sistematica, Starck caracteriza ainda a garantia da dignidade
humana como direito fundamental, “[...] porque é inerente a LF uma clara
tendéncia a prestacao efetiva de direitos” [...] (,[...] weil dem GG eine klare
Tendenz zur wirkungsvollen Gewdhrleistung von Rechten innewohnt

[...]“)” (MANGOLDT; KLEIN; STARCK, 1999, p. 48). Essa caracterizacao
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decorre da conexao do art. 1°, §1° com os arts. 19, §4°, 79, §3° € 93, §1°

N° 4 ada LF.#

5.3.3. 1. von Miinch

A dignidade humana é um direito fundamental supremo. Foi essa a
conclusdo do constituinte originario depois do fim da Segunda Guerra
Mundial. A protecdo da dignidade humana nao é um principio geral ou
uma prescricdo sobre o objetivo do Estado. Formalmente, ela também
pertence a primeira secdo da LF sob o titulo “Os Direitos Fundamentais”
(MUNCH, 2001, p. 29, 2002, p. 176).

Além disso, enfatiza von Miinch que o BVerfG caracteriza a dignidade
humana como o principal direito fundamental e o valor juridico méximo
do ordenamento constitucional. Em suas decisdes, o Tribunal ja se
manifestou no sentido da possibilidade de proposi¢do de uma agdo de
inconstitucionalidade no caso de uma violacdo do direito fundamental da

dignidade humana (ALEMANHA, 1977, p. 227 ss.).

5.4. Demais Posicionamentos sobre o Tema

5.4.1. A Dignidade Humana como Principio Constitucional Objetivo (W.
Brugger)

W. Brugger apresenta uma visdo alternativa a posi¢do majoritaria
sobre a interpretacao do art. 1°, §1° da LF. Em sentido contrario a posicao
da maioria, ele nao relaciona a “obrigacéo de todos os poderes estatais” do
art. 1°, §1°, frase 2 unicamente com o poder do Estado alemao, mas com
o poder de todos os Estados (BRUGGER, 1999, p. 389). Embora a LF nédo
possa constituir obrigagdo para outros Estados estrangeiros quanto a

observancia da dignidade humana, ela pode, contudo, em processos

44 Mais adiante, vai-se retornar a esse ponto.
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politicos, nao sé incentivar outros Estados, mas também lhes fazer um
apelo, para que a dignidade humana seja por eles respeitada.

Disso resulta que o art. 1° da LF ndo trata de um direito publico
subjetivo, mas de um principio constitucional objetivo que orienta grupos
de casos e a elaboragao de leis constitucionais e ordinarias sobre a teméatica
(BRUGGER, 1999, p. 391). Se a dignidade humana for caracterizada como
principio constitucional objetivo, ela perde a sua posigdo central no
catdlogo de direitos fundamentais como defendido pela opinido
majoritaria, os quais sdo direitos publicos subjetivos e aos quais subjazem
limites (Schranken) de forma pelo menos imanente, embora a dignidade
humana seja uma exce¢do, pois é considerada absoluta e sem limites
(BRUGGER, 1999, p. 392 s.).

Brugger pretende dirimir essa tensdo entre a opiniao da maioria, que
defende a protegdo absoluta da dignidade humana, e a possibilidade de
restri¢cdo dos direitos fundamentais (que, alids, tém contetdo de dignidade
humana). Como resultado, a doutrina geral sobre restricdes também é
aplicada a dignidade humana, que s6 encontra limites em carater
excepcional, como no caso da dignidade de um transgressor da lei se
contrapor a dignidade de um cidaddao fiel cumpridor da mesma
(BRUGGER, 1999, p. 393).

Além disso, Brugger também nao vé, ao contrario da opinido da
maioria, no compromisso com os direitos humanos do art. 1°, §2° da LF,
qualquer efeito da obrigacao direta do poder estatal alemao para com os
direitos humanos e os direitos do cidadao, que decorrem do art. 1°, §3° da
LF. Isso é, na sua opinido, levado a cabo com o art. 1°, §3° da LF. Em razéo
de sua crenca geral nos direitos humanos e do apelo ao seu cumprimento,
o art. 1°, §2° da LF apresenta tdo somente um objetivo do Estado e nédo

um direito publico subjetivo (BRUGGER, 1999, p. 388).
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5.4.2.Visao Geral do Sistema Juridico como Sistema de Normas: A Distincao
entre Regras e Principios, Conflito de Regras e Colisdao de Principios (R.
Alexy)

A argumentacao juridica de R. Alexy conecta dois sistemas juridicos:
o sistema juridico procedural e o sistema juridico de normas. O primeiro
possui, como base, quatro procedimentos: o do discurso pratico geral, o da
origem juridico-estatal, o do discurso juridico e o do processo juridico; ja
o segundo, reside na relacdo entre regras e principios.* No contexto deste
trabalho, o sistema juridico é tratado como sistema de normas.

Tanto regras como principios tém esséncia normativa porque
expressam o que deve ser. Sdo formulados com base em expressodes
fundamentais dednticas, que se manifestam em comandos, permissoes e
proibigoes. A diferenca entre regras e principios é, portanto, uma diferenca
entre dois tipos de normas. Para tanto, existem varios critérios. O critério
mais usado é o da generalidade. R. Alexy constata que os principios séo, de
acordo com esse critério, os que tém maior grau de generalidade; as
regras, ao contrario, sdo as que possuem um grau relativamente reduzido
de generalidade (ALEXY, 1986, p. 72 s.).

R. Alexy segue nao s6 o critério da gradacdo, mas também o da
qualidade para estabelecer a distin¢do entre regras e principios (ALEXY,
1986, p. 75).

E decisivo, contudo, que principios sejam normas que ordenam: ...
que algo seja realizado, na maior medida possivel, dentro das
possibilidades juridicas e reais existentes.”° (ALEXY, 1986, p. 75, traducdo
nossa). Principios sao “mandamentos de otimizacao

(Optimierungsgebote)”, cujo carater se baseia na sua capacidade de serem

45 Cf. Atienza (2002, p. 266 s.).

46 No original: ,[...] dal® etwas in einem relativ auf die rechtlichen und tatsichlichen Méglichkeiten moglichst hohen
Mafe realisiert wird.“ (ALEXY, 1986, p. 75).
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cumpridos em graus diferentes e cujo cumprimento depende das
possibilidades reais e juridicas existentes (ALEXY, 1986, p. 76). As regras
sdo normas que seguem a logica do “tudo ou nada (Alles oder Nichts)” Isso
significa que ha duas alternativas. As regras podem ser cumpridas ou nao:
“Se uma regra ¢ valida, entdo deve ser ordenado exatamente o que ela
exige, nem mais, nem menos.”#” (ALEXY, 1986, p. 76, tradugao nossa). Flas
sdo determinacdes faticas e juridicamente possiveis (ALEXY, 1986, p. 76).
Com base nisso, uma norma pode ser uma regra ou um principio (ALEXY,
1986, p. 77).

Conflitos de regras sucedem na dimensao da validade; colisoes de
principios, na dimens&o do peso, pressupondo-se que s6 principios validos
podem colidir (ALEXY, 1986, p. 79). Nessa colisdo, um principio tera
precedéncia sobre outro. Para saber qual principio tera precedéncia, deve-

se aplicar o principio da proporcionalidade.*®
5.4.2.1. A Dignidade Humana como Norma-Principio e Norma-Regra

De acordo com R. Alexy, a explicacdo sobre o carater da dignidade
humana depende das respostas as seguintes perguntas: A dignidade
humana é um principio absoluto? Pode ser ponderada com outros
principios? K possivel violar a inviolabilidade da dignidade humana?

Os principios absolutos sdo principios extremamente fortes, que
podem nao ser objeto de limitacdo de outros principios. A esses principios,

ndo se aplica o teorema da colisdo. R. Alexy esclarece:

47 No original: ,Wenn eine Regel gilt, dann ist es geboten, genau das zu tun, was sie verlangt, nicht mehr und nicht
weniger.“ (ALEXY, 1986, p. 76).

48 Wenn ein Prinzip sich auf kollektive Giiter bezieht und absolut ist, kénnen ihm Grundrechtsnormen keine
rechtlichen Grenzen setzen. Soweit das absolute Prinzip reicht, kann es also keine Grundrechte geben. Wenn das
absolute Prinzip individuellen Rechten gilt, fiihrt seine rechtliche Grenzenlosigkeit dazu, dass im Kollisionsfall die
durch das Prinzip begriindeten Rechte aller einzelnen dem durch das Prinzip begriindeten Recht jedes einzelnen
weichen miissen, was einen Widerspruch einschlieft. Es gilt also der Satz, dass absolute Prinzipien sich mit
individuellen Rechten entweder iiberhaupt nicht oder nur dann vertragen, wenn die durch sie begriindeten
individuellen Rechte nicht mehr als einem Rechtssubjekt zukommen.“ (ALEXY, 1986, p. 100).
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Quando um principio se refere a bens coletivos e é absoluto, as normas de
direito fundamental ndo podem fixar-lhe nenhum limite juridico. Portanto, até
onde possa existir o principio absoluto, ndao podem existir direitos
fundamentais. Quando o principio absoluto se refere a direitos individuais, sua
auséncia de limitagdo juridica leva a conclusdo de que, em caso de colisdo, os
direitos de todos os individuos fundamentados pelo principio tém que ceder
frente ao direito de cada individuo fundamentado pelo principio, o que é
contraditério. Portanto, vale o enunciado, segundo o qual os principios
absolutos, ou ndo sio concilidveis com os direitos individuais, ou o sio
somente quando os direitos individuais fundamentados por eles nao
correspondem a mais de um sujeito juridico. (ALEXY, 1986, p. 95, tradugdo

nossa)

A impressdo do absolutismo da dignidade humana advém do fato de
que ela pode ser concebida, em parte, como norma-principio, em parte,
como norma-regra. Além disso, existe um série de condigdes de
precedéncia, que assegura que o principio da dignidade humana tenha
prevaléncia sobre principios opostos.+

O caréter de regra da norma da dignidade humana se apresenta em
casos concretos, nos quais ele entra em jogo. Nesses casos, esclarece R.
Alexy que “... ndo se pergunta se [a dignidade humana] precede ou néo a
outras normas, mas tdo somente se é ou nao violada” (ALEXY, 1986, p. 96,
tradugdo nossa).5° Em outras palavras, ela se comporta como norma-regra

quando nos deparamos com a possibilidade de sua violacdo.

49 Dem BVerfG zufolge soll beispielsweise der Kernbereich der privaten Lebensgestaltung absolut geschiitzt werden
(E-34, 238). R. Alexy erklart dazu: ,Es ist interessant, wie das Gericht in dieser Entscheidung das Verhltnis des
Begriffs des absolut geschiitzten Bereiches zum Begriff der Abwédgung bestimmt: ,Selbst {iberwiegende Interessen
der Allgemeinheit konnen einen Eingriff in den absolut geschiitzten Kernbereich privater Lebensgestaltung nicht
rechtfertigen; eine Abwigung nach Maf3gabe des VerhiltnismaRigkeitsgrundsatzes findet nicht statt.“ (ALEXY,
1986, p. 95)

50 “[...] nicht gefragt wird, ob sie anderen Normen vorgeht oder nicht, sondern nur, ob sie verletzt ist oder nicht.”
(ALEXY, 1986, p. 96).
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Como norma-principio, a dignidade humana pode colidir com outros
principios e ser, com eles, ponderada. Por exemplo: No julgamento das
escutas, o BVerfG ponderou o principio da dignidade humana com os
principios da democracia e da existéncia do Estado. Nessa ponderagdo, a
dignidade humana néo teve precedéncia absoluta sobre os outros dois
principios, mas, sim, esses tiveram precedéncia sobre ela.

O BVerfG admite também que a dignidade humana pode ser violada

no caso concreto. O Tribunal acentua:

Naquilo que toca o principio da inviolabilidade da dignidade da pessoa
mencionado no artigo 1° da LF [...], tudo depende da constatagéo de, sob que
circunsténcias, a dignidade humana poder ser violada. £ evidente que néo se
pode dar uma resposta geral, mas que deve se levar sempre em conta o caso
concreto. (ALEXY, 1986, p. 96, traducao nossa; ALEMANHA, 1970, p. 25,

traducio nossa)s'

Com a férmula do tratamento desprezivel, possibilitou o BVerfG a
determinacdo e a ponderacdo da dignidade humana nos casos concretos.
O BVerfG descreve essa possibilidade na seguinte citagdo: “... quando a
exclusdo da protecéo judicial ndao é motivada por um desprezo ou desdém
da pessoa humana, mas pela necessidade de manter em segredo medidas
para a protecio da ordem democratica e da existéncia do Estado.”
(ALEMANHA, 1970, p. 27)5

Uma interpretacdo de R. Alexy, com base nesse caso concreto,

contrapoe a dignidade humana, como norma-principio, com os principios

5! No original: “Was den in Art. 1 GG genannten Grundsatz der Unantastbarkeit der Menschenwiirde anlangt (...), so
héngt alles von der Festlegung ab, unter welchen Umstdnden die Menschenwiirde verletzt sein kann. Offenbar ldsst
sich das nicht generell sagen, sondern immer nur in Ansehung des konkreten Falles.” (ALEXY, 1986, p. 96).

52 No original: “... wenn der Ausschlufd des Gerichtsschutzes nicht durch eine Missachtung oder Geringschétzung
der menschlichen Person, sondern durch die Notwendigkeit der Geheimhaltung von Maf$nahmen zum Schutze der
demokratischen Ordnung und des Bestandes des Staates motiviert wird.” (ALEMANHA, 1970, p. 27). BVerfG 30, 1
(27).



106 | Autonomia, dignidade e deficiéncia

da ordem democratica e da existéncia do Estado. Como norma-principio,
ela ndo teve qualquer precedéncia nesse caso de colisdo. Mas a dignidade
humana foi violada pelo fato de nao ter tido precedéncia? N&o. Essa
conclusao resulta do trecho da ja mencionada decisao do BVerfG: “[...] ndo
por um desprezo ou desdém da pessoa humana.” (ALEMANHA, 1970, p.
27). Isso é assim porque, como norma-regra, a dignidade humana nao
pode ser violada. Disso decorre: Quando a dignidade humana, no campo
dos principios, nao tem precedéncia sobre outros principios, isso nao
implica dizer que ela seja violada no campo das regras (ALEXY, 1986, p.
96).

Numa outra decisdo do BVerfG, a da prisdo perpétua, o principio da
dignidade humana também néo obteve preferéncia sobre o principio da
protecdo da comunidade estatal, assim como a regra da dignidade humana
nao foi objeto de violagdo. R. Alexy retira essa conclusdao da seguinte
citagdo do BVerfG: “Portanto, a dignidade humana também ndo é violada,
quando a execucdo da pena for necessaria, tendo em vista o perigo de
reincidéncia do preso, e, por essa razdo, inviabiliza o indulto.”
(ALEMANHA, 1977, p. 242, traducdo nossa).>?

De acordo com a interpretacio de R. Alexy, pode-se, portanto,
afirmar que existem duas normas de dignidade humana: um principio e
uma regra da dignidade humana. Com base na relagéo de preferéncia do
principio da dignidade humana no contexto da ponderacdo com outros
principios, estabelece-se o conteddo da regra da dignidade humana
(ALEXY, 1986, p. 97). Como regra, a dignidade humana é absoluta. Nesse

contexto, acentua R. Alexy: “Absoluto nédo é o principio, mas a regra que,

53 No original: ,Menschenwiirde wird... auch dann nicht verletzt, wenn der Vollzug der Strafe wegen fortdauernder
Gefahrlichkeit des Gefangenen notwendig ist und sich aus diesem Grunde eine Begnadigung verbietet.”
(ALEMANHA, 1977, p. 242). BVerfG 45, 187 (242).
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em vista de sua abertura semantica, ndo precisa ser limitada em qualquer

relacdo possivel de preferéncia.”>* (ALEXY, 1986, p. 97, traducao nossa).
Resumo

1 - A dignidade humana possui contetido juridico-subjetivo, que
decorre do art. 1°, §1° frase 2 da LF. O Estado deve respeitéa-la, protegé-la
e realizar a sua prestagdo.

2 - A dignidade humana também possui um contetdo juridico-
objetivo. Esse conteido se baseia tanto numa concepcdo histérico-
constitucional quanto numa concepcao filoséfica. Do ponto de vista

o

histérico-constitucional, ele provém do art. 1° da Convencdo do
Herrenchiemsee e do PreAmbulo da LF. O Estado e a comunidade foram
constituidos para estar a servico da dignidade do homem. Filosoficamente,
o contetido se extrai da formagao do Estado e da comunidade decorrente
do reconhecimento reciproco dos seus membros. Os individuos se
reconhecem mutuamente como membros livres e dignos do Estado e da
comunidade. Com relacio a esses dois aspectos, a dignidade humana tem
uma funcao de diretriz e é a norma de estruturagao do Estado e da
sociedade.

3 - De acordo com a opinido minoritaria, a dignidade humana é um
principio constitucional maximo de todo o Direito Objetivo (G. Diirig) ou
é uma norma obrigatéria do Direito Constitucional Objetivo (H. Dreier).
Isso porque ela é a base do sistema de valores e dos direitos fundamentais
constitucionais (G. Diirig), conecta todos os titulares dos poderes estatais
e ndo pode ser restringida (H. Dreier).

4 - De acordo com a opinido da maioria (W. Hofling, C. Starck e 1.

von Miinch), a dignidade humana possui carater hibrido: Por um lado, ela

54 No original: ,Absolut ist nicht das Prinzip, sondern die Regel, die angesichts ihrer semantischen Offenheit bei
keiner in Betracht kommenden Préferenzrelation einer Einschrankung bedarf.“ (ALEXY, 1986, p. 97).



108 | Autonomia, dignidade e deficiéncia

é um principio juridico (Direito Objetivo); por outro, é um direito
fundamental (Direito Subjetivo). A interpretacdo de principio juridico
decorre historicamente do art. 1° da Convengio do Herrenchiemsee e da
visdo do legislador constituinte depois da Segunda Guerra. Nesse sentido
e tendo em vista uma concepcdo juridico-objetiva, ela é a norma
fundamental do Estado e é obrigatéria para todos os poderes estatais.
Porém, ela tem também cariter de direito fundamental. Essa
caracterizacgao se deduz da interpretacio do art. 1°, §1°, frase 1 em conexao
com a frase 2. O Estado tem obrigagdo de respeitar e proteger a dignidade
humana. A essa obrigacdo, corresponde o direito subjetivo do individuo.
Nesse sentido, ela ainda é concebida juridico-subjetivamente. A opinido da
maioria mostra ainda que o BVerfG também compartilha da mesma
posicdo. Isso significa que o Tribunal qualifica a dignidade humana como
o principal direito fundamental e o valor juridico méximo do ordenamento
constitucional.

5 - Foram apresentadas duas posi¢des alternativas: a de W. Brugger
e a de R. Alexy. De acordo com W. Brugger, a dignidade humana é um
principio constitucional objetivo. Ao contrario da opinido majoritaria,
afirma ele que o art. 1°, §1°, frase 2 contém um apelo ao poder do Estado
aleméao e a outros Estados nacionais. Disso nao se extrai que a dignidade
humana vincule diretamente o poder estatal alemdo. Além disso, a
dignidade humana pode ser limitada, embora ela seja um principio. Nesse
sentido, ela ndo é absoluta. R. Alexy qualifica a dignidade humana como
norma-principio e norma-regra com base na teoria do sistema juridico
como sistema de normas e de relacdo entre principios e regras. Como
norma-principio, a dignidade humana pode ter ou ndo preferéncia sobre
outros principios. Como norma-regra, indaga-se se a dignidade humana
pode ser violada. Da teoria de R. Alexy, conclui-se, entdo: Quando a

dignidade humana nao tem, no campo dos principios, preferéncia sobre
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outros principios, ela ndo é violada no campo das regras. Como norma-
principio, a dignidade humana n&o é absoluta, mas como norma-regra,

sim.
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Morte assistida e dignidade humana no Direito Alemao

Ana Paula Barbosa-Fohrmann
Luana Adriano Aradjo
Arthur Cezar Alves de Melo

Introducao

Quando nos confrontamos com os métodos mais modernos da
Medicina, que buscam prolongar a vida, naturalmente surge a pergunta se
um individuo tem direito a morrer com dignidade por meio do auxilio de
terceiros. A chamada “morte assistida” (“Sterbehilfe”), com intervencao
(por meio de a¢do ou omissdo) de terceiros, é uma das questdes,
atualmente, mais controvertidas e debatidas na Alemanha e sera objeto de
analise deste artigo.

Para entendermos o significado e o alcance de uma morte digna,
devemos, em primeiro lugar, indagar em que consiste o principio da
dignidade humana. A dignidade humana pode ser definida?
Normativamente, como se relaciona esse principio com a morte assistida
(“Sterbehilfe”)? Para respondermos a essas indagagdes, analisaremos a
dignidade humana, a morte assistida e a conexdo de ambos com base na
autodeterminacao e na liberdade de agdo do paciente, seu direito a vida e
a integridade fisica. Nesse contexto, vamos nos debrugar também sobre a
promulgacdo e o contetdo da § 217 do StGB.

Um ultimo ponto a ser destacado é o que se refere as decisdes dos
Tribunais. Examinaremos a jurisprudéncia proferida pelo Tribunal
Federal para Causas Penais (“Bundesgerichtshof in Strafsachen” -

BGHSt), bem como a recente declaracio de inconstitucionalidade do § 217
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do StGB, proferida pelo Tribunal Federal Constitucional
(“Bundesverfassungsgericht” - BVerfG).

1. Questdao prévia: o conceito de dignidade humana no Direito
Constitucional Alemao

1.1 Tentativas de Definicio da Dignidade Humana: Nao Definicao,
Definicao Negativa e Formula do Objeto

O principio da dignidade humana vem previsto no art. 1° § 1° da Lei
Fundamental de 1949 (LF): “A dignidade do homem ¢ inviolavel. Respeita-
la e protegé-la é obrigagido de todos os poderes estatais.” (KIRCHHOF,
2002, p. 8, traducao nossa).

No inicio da interpretacdo da Lei Fundamental, na primeira metade
dos anos cinquenta, defendeu-se que nao era possivel definir a dignidade
humana de forma precisa; dai ter-se sustentado a posicao de nao definicdo
da dignidade humana (DREIER, 1996, p. 103).

A néo definicdo foi superada pela possibilidade de uma definicdo
negativa da dignidade humana. De acordo com essa visdo, a dignidade
humana é definivel a partir do momento em que se determina qual é o seu
contetdo no caso concreto (DREIER, 1996, p. 103; WALTER, 1998, p. 26).
Néo obstante, uma definigio ampla e abstrata do seu contetido nao é
sustentavel.

Esse posicionamento possui, entretanto, prés e contras. A sua
vantagem reside em que, como a dignidade humana s6 pode ser definida
num caso concreto, isso inviabiliza qualquer definicio acabada. Nesse
sentido, a interpretacdo constitucional serd sempre flexivel. A
desvantagem da definicdo negativa é que pode ndo haver uma definicdo

geral de dignidade humana valida para todos os casos concretos. Quando

' No original: ,Art. 1 (1): Die Wiirde des Menschen ist unantastbar. Sie zu achten und zu schiitzen ist Verpflichtung
aller staatlichen Gewalt“. (KIRCHHOF, 2002, p. 8).
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se define a dignidade humana “ex negativo”, é possivel que haja diferentes
posicionamentos politicos, éticos e ideoldgicos sobre determinados
assuntos que estdo em intima conexao com a dignidade humana, como sao
os casos da discriminacdo, da tortura e do banimento. Por isso, é
importante que se construa, pelo menos, uma base plausivel ou razoavel
para uma definigao geral (DREIER, 1996, p. 104).

Por outro lado, uma definigdo geral foi formulada, em 1957, pelo
jurista aleméao Giinter Diirig, Na sua visao, a dignidade humana pode ser
definida da seguinte forma: “Cada homem é homem em virtude de seu
espirito, que o distingue da natureza impessoal e que o capacita, com base
na propria decisdo, a ser mais consciente, a se autodeterminar e a
organizar o seu entorno” (DURIG, 2003, p. 11)*.

Essa definigdo deu margem para que, através de uma outra
formulagao, se pudesse aplicar a dignidade humana ao caso concreto e
torna-la judiciavel. A partir disso, Diirig construiu a chamada “férmula do
objeto” (“Objektformel”). De acordo com essa construcao, o individuo néao
deve ser tratado (pelo Estado e por terceiros) como mero meio ou simples
objeto, mas, sim, como um fim em si mesmo e um todo insubstituivel
(DURIG, 2003, p. 15)3. Por isso, ndo se deve degradéa-lo a categoria de
“coisa”, nem se deve causar-lhe situagdes, em que ele possa ser registrado,
aniquilado, liquidado, suprimido, usado e eliminado ou possa ser, ainda,
submetido & lavagem cerebral (DURIG, 2003, p. 15).

Por fim, temos a criacio da Féormula do Objeto como base de
definicdo da dignidade humana. A férmula do objeto de Diirig foi adotada

pelo BVerfG como defini¢do, de acordo com um método de interpretacao

2 Traducdo nossa. No original: ,Jeder Mensch ist Mensch Kraft seines Geistes, der ihn von der unpersénlichen Natur
abhebt und ihn aus eigener Entscheidung dazu befihigt, seiner selbst bewusst zu werden, sich selbst zu bestimmen
und seine Umwelt zu gestalten“ (DURIG, 2003, p. 11).

3 Sobre a base kantiana da definicao de Diirig, conferir diretamente Kant (1786, p. 64 ss.). Sobre essa tematica, ver
ainda Hill (2003, p. 157).
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negativa,* que se baseia na violagao da dignidade humana no caso concreto
(VITZTHUM, 1985, p. 202). A dignidade humana é violada, quando o
individuo é tratado pelo Estado como simples objeto.

O BVerfG empregou a férmula do objeto, por exemplo, no julgamento
das escutas (“Abhor-Urteil”), no inicio dos anos setenta. Buscou,
entretanto, precisar essa formula, que é geral e ampla, em casos concretos,
nos quais “a qualidade humana do sujeito é, em principio, posta em
questdo”  (,menschliche Subjektqualitit prinzipiell in Frage“)
(VITZTHUM, 1985, p. 204) e na qual se apresenta “um desrespeito
abitrario da dignidade do homem” (,eine willkiirliche Missachtung der
Wiirde des Menschen“) (ALEMANHA, 1970, on-line, traducdo nossa).
Viola-se a dignidade humana, quando “o tratamento de um individuo
através da mao do Estado [...] é expressdo do desprezo do valor que o
homem merece devido a sua condicao de pessoa; portanto, no sentido de
um ‘tratamento desprezivel”” [(,,die Behandlung eines Menschen durch die
offentliche Hand (...) Ausdruck der Verachtung des Wertes, der dem
Menschen kraft seines Personseins zukommt, also in diesem Sinne eine,
verdchtliche Behandlung® ist“)] (ALEMANHA, 1970, on-line, traducéo
Nnossa).

A férmula do objeto exige a existéncia de um tratamento desprezivel
da dignidade do homem. No entanto, pode ser que a dignidade humana
também seja violada, quando o tratamento tenha ocorrido com “boa
intencdo”. A esse respeito construiu-se a nocdo de subjetividade (de
modificacdo) da férmula do objeto, que se refere a intengio da violacdo da

dignidade humana (VITZTHUM, 1985, p. 204; MUNCH, 2002, p. 177).

4 De certa forma, a interpretacio negativa do BVerfG parece encontrar base de apoio na definicdo negativa de
dignidade humana, na medida em que s6 é possivel se aferir se houve ou nao violagao do contetido da dignidade
humana desde que essa esteja inserida num caso concreto.
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Em outras palavras, o elemento subjetivo de uma agao (a intencao do
sujeito), que conduz a violagdo da dignidade humana, caracteriza a
subjetividade da férmula do objeto (VITZHUM, 1985, p. 204). Um exemplo
disso é o julgamento das escutas, em que o BVerfG constatou que nao se
pode violar a dignidade humana nem mesmo com “boa intencdo”
(ALEMANHA, 1970, on-line). Um outro exemplo é o caso do consumo de
minhocas pelos soldados do exército aleméao, como medida de treinamento

de sobrevivéncia.’

2. A dignidade humana e a morte assistida

2.1. A preferéncia pela expressao “morte assistida” (“Sterbehilfe”) e, nao,
“eutanasia” (“Euthanasie”)

Na Alemanha, néo se emprega a expressao “eutanasia” em virtude da
experiéncia da Segunda Guerra Mundial, sobretudo, do Programa de
Eutanasia (“Euthanasieprogramm”) empreendido pelo Regime Nazista.
Esse programa se fundamentou na ideologia da “vida indigna de viver”
(“lebensunwerten Leben”) retirada do Darwinismo Social. Com base nessa
ideologia, 75.000 pessoas com deficiéncia mental foram vitimas desse
programa. Inimeros outros individuos foram coativamente esterilizados.
As praticas de esterilizacio comecaram em 1934; em 1937, iniciou-se o
exterminio dos chamados “associais” (“Asozialen”). Em 1939, comecou o
exterminio através de di6xido de carbono. Embora néo tenha havido uma
lei prépria para a morte de deficientes fisicos e mentais, havia, entretanto,
instrucdo de Adolf Hitler para que se levasse a cabo a morte assistida
nesses casos. Por ndo haver uma legislacao a respeito, as mortes foram, na

realidade, cometidas em segredo. Aos parentes das pessoas com

5 Esse exemplo é citado por Miinch com base na decisdao 93, p. 108 ss. do Tribunal Federal Administrativo
(Bundesverwaltungsgericht - BVerwG). Cf. Miinch (2001, p. 177).
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deficiéncia, era comunicada uma falsa causa da morte e, em seguida, lhes
era dada uma urna, contendo as cinzas do morto.°

Devido a essas e outras atrocidades cometidas contra os direitos
humanos durante a Segunda Guerra Mundial, a dignidade humana
ganhou, com razdo, depois da guerra, lugar de destaque na LF, sendo
prevista, no seu art. 1°, como principio, e se encontrando no apice do
catélogo de direitos fundamentais.

Também devido ao genocidio cometido durante o Nazismo, a
expressdo “eutanasia” passou a ndo ser mais empregada no ordenamento
juridico interno, sendo, mesmo, legalmente proibida e punida, como se
pode verificar na previsdo do § 216 (1) do Cédigo Penal (“Strafgesetzbuch”
- StGB), através da tipificacdo do crime de “Morte sob Demanda” (“Tétung
auf Verlangen”).”

Outro motivo, apontado por Quante, para a utilizacio do termo
“morte assistida” (“Sterbehilfe), é que a ideia de “assisténcia” (“Hilfe”)
contém uma implicagdo de consideracdo do bem do paciente. Dessa forma,
“fica excluida uma conduta exclusiva ou primariamente orientada ao bem
dos outros, mesmo se, por exemplo, pontos de vista (como os interesses
justificados dos parentes) puderem ser incluidos [...].” (QUANTE, 2019, p.
187-188)8.

5 Sobre o tema v. Klee (2001).

70 § 216 (1) do StGB prevé: “Se alguém foi determinado, através de uma exigéncia expressa e séria do morto, a
cometer o homicidio, entao se lhe deve reconhecer uma pena privativa de liberdade de seis meses a cinco anos.” No
original: ,,§216 (1): Ist jemand durch das ausdriickliche und ernstliche Verlangen des Getéteten zur Tétung bestimmt
worden, so ist auf Freiheitsstrafe von sechs Monaten bis zu fiinf Jahren zu erkennen.“ (WEIGEND, 2006, p. 106,
traducdo nossa).

8 § preciso, contudo, lembrar que, para Quante, a determinacio do que venha a ser uma “boa morte” carece de
delimitagoes objetivas - especialmente quando se trata de sujeitos que, para o autor, “perderam irreversivelmente
sua autonomia, nunca foram auténomos em nenhum momento de suas vidas ou atualmente nao estao em condicdes
de tomar decisdes auténomas” (2019, p. 188). Por esse motivo, o parametro do que é bom nao pode ser subjetivo a
concepgoes e valores morais do paciente. Dessa forma, sua sugestao é que o termo “morte assistida” seja substituido
pelo termo “auxilio na inducao da morte” (p. 189).
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No ordenamento juridico alemdo, emprega-se, portanto, em
substituicdo a eutanasia, a expressdo “morte assistida” (“Sterbehilfe”).
Existem trés tipos de morte assistida: 1) morte assistida ativa (“aktive
Sterbehilfe”); 2) morte assistida passiva (“passive Sterbehilfe”) e 3) morte
assistida indireta (“indirekte Sterbehilfe”).

1) A morte assistida ativa® é definida como uma intervencao direta de
terceiro, médico ou enfermeiro, no direito a vida do paciente. O paciente,
que sofre de uma doenga incuravel, apela ao médico que Ihe ministre uma
determinada dosagem de medicamento ou que esse tome uma outra
medida que lhe faculte uma morte sem sofrimento. A morte assistida ativa
é planejada e negociada entre o doente e 0 médico ou enfermeiro que vai
praticd-la. No Direito Alemao, como ja foi ressaltado acima, a morte
assistida ativa se submete a sancédo do § 216 (1) do StGB.

2) A morte assistida passiva é definida como uma interrupgao nos
cuidados e instrugdes médicas que possam prolongar a vida de pacientes
que sofrem de doenga incuravel. Existe, entretanto, uma grande discussao
sobre quando e com base em que documento deve ser interrompido ou
omitido o tratamento médico. A tendéncia é que o decurso da morte ja se
tenha iniciado e que se trate de um paciente terminal. O paciente devera
ter deixado determinado no  “testamento do  paciente”
(“Patientenverfiigung”®) o tratamento médico que lhe deve ser

ministrado ou ndo no caso de doenca incuravel™.

9 Morte assistida ativa pode ser considerada como equivalente das expressdes “eutanéasia direta” e “morte sob
demanda”.

'© Sobre o assunto cf. Hofling e Schifer (2005, p. 93 ss.).

" Sobre a distingdo entre os tipos de morte assistida, Quante destaca que a classificagdo mais comum enfoca os dois
primeiros tipos (ativa e passiva). Nesse sentido: “a ortotanasia ou a morte assistida passiva geralmente é considerada
eticamente aceitavel ou mesmo necessaria em certos casos, e também é praticada, enquanto, por outro lado, a morte
assistida ativa ou o homicidio sao vistos como eticamente vetados” (QUANTE, 2019, p. 191). Sobre a instabilidade
dessa distingao, que dé pesos éticos diferentes a uma agao e a uma omissao (ainda que intencional), v. Quante (2019,
p. 191-193).
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3) A morte assistida indireta pode ser definida como tratamentos
médicos, sobretudo aqueles destinados a combater a dor, que, apenas de
forma involuntéria, provocam o agravamento das condi¢des de satide do
paciente e o abreviamento da sua vida (HUFEN, 2001, p. 854)".

A partir de 2015, os trés casos de morte assistida passiva, ativa e
indireta passaram a se submeter as penas do § 217 (1) do StGB quando a
pratica for resultante de uma atividade recorrente'?. Contudo, o preceptivo
estabelece também a participacdo na conduta ilicita que permanece isenta
de punicdo se o participante ndo agir de maneira recorrente - como
quando participa de associacdes ou organizacoes de apoio ao suicidio
assistido' - ou se for um parente ou se estiver em relacionamento pessoal

préximo com a outra pessoa mencionada no paragrafo 1.

3. O direito a autodeterminacao, a vida e a integridade fisica na Lei
Fundamental Alema (LF) em conexao com a dignidade humana

3.1. O direito a autodeterminacao

O direito a autodeterminagdo, que é um dos pilares da definicao
classica de dignidade humana de Diirig, a qual, alids, nos remete, em
ultima instancia, a teoria kantiana, também é um dos pilares da morte
assistida no Direito Aleméo.

O art. 2° § 1° da LF prevé o direito geral de acdo do individuo nos
termos seguintes: “Cada um tem o direito ao livre desenvolvimento da sua

personalidade, desde que ndo viole direito alheio e ndo infrinja o

2 Cf. tb. Eckart (2005). Eckart define, caracteriza e apresenta, como o desenvolvimento médico-histérico da medicina
paliativa, no contexto da morte assistida indireta, se desenvolveu na Alemanha e no exterior.

30 § 217 (1) do StGB prevé: “Aquele que, com a intencao de ajudar outra pessoa a cometer suicidio, fornece, obtém
ou arranja a oportunidade para essa pessoa fazé-lo e cujas agdes sao destinadas a uma prética recorrente, incorre em
uma pena de prisdo por um periodo que ndo exceda trés anos ou uma multa.” No original: ,§217 (1): Wer in der
Absicht, die Selbsttotung eines anderen zu fordern, diesem hierzu geschéftsmafRig die Gelegenheit gewdhrt,
verschafft oder vermittelt, wird mit Freiheitsstrafe bis zu drei Jahren oder mit Geldstrafe bestraft.“

4 Tais como a “Sterbehilfe Deutschland“ (NEVES, 2018b).

'S No original: ,§217 (2): Als Teilnehmer bleibt straffrei, wer selbst nicht geschaftsmaRig handelt und entweder
Angehoriger des in Absatz 1 genannten anderen ist oder diesem nahesteht.”
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ordenamento constitucional ou a lei moral”.’® O direito a liberdade de acdo
do art. 2° § 1° significa que cada um pode essencialmente fazer ou deixar
de fazer, desde que em virtude de lei. Trata-se do direito a
autodeterminacdo. O art. 2° § 1° abrange todas as possibilidades de agao,
ou seja, toda a gama do comportamento humano néo protegida por outros
artigos da LF. Trata-se, enfim, de um direito geral.

O art. 2° § 1° compreende também o direito de personalidade. O
direito de personalidade encontra sua base de justificagdo no proéprio
direito geral de liberdade de agdo, pois ndo se limita a um determinado
tipo de comportamento humano e a uma determinada esfera da vida. O
art. 2° § 1° abrange, ainda, o direito de personalidade, pois, como no caso
da dignidade humana, é a qualidade de sujeito do individuo que deve ser
protegida (PIEROTH; SCHLINK, 2000, p. 84 ss.). A liberdade de acdo do
comportamento humano e a prote¢do da qualidade de sujeito do individuo
permitem o desdobramento da sua personalidade no sentido de sua
autodeterminagao. O direito de autodeterminacio, que é protegido pelo
direito geral de personalidade do art. 2° § 1° da LF, consiste no direito do
individuo ao autoconhecimento e de ser o que ele quiser (PIEROTH;
SCHLINK, 2000, p. 86).

Conforme ja foi ressaltado, a autodeterminacdo é também um dos
pilares do principio da dignidade humana do art. 1° § 1° da LF. Tanto o
art. 2° § 1° quanto ao art. 1° § 1° da LF sdo fontes do direito fundamental
de personalidade. No sistema constitucional alemdo, a garantia da
dignidade humana é, a principio, protegida de forma absoluta e, por isso,

ndo pode sofrer restricdes, a ndo ser para proteger a prépria dignidade

16 No original: ,Art. 2 (1) Jeder hat das Recht auf die freie Entfaltung seiner Personlichkeit, soweit er nicht die Rechte
anderer verletzt und nicht gegen die verfassungsmafRige Ordnung oder das Sittengesetz verstoRRt.“ (KIRCHHOF,
2002, p. 8).
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humana, quando essa nao puder ser, de outra forma, protegida (STARCK,
1999, p. 52, 215)".

Uma grande discussao no Direito Constitucional aleméao é determinar
o carater da dignidade humana, visto que a mesma tem natureza hibrida,
qual seja, é, a0 mesmo tempo, principio e garantia fundamental
(HOFLING, 2003, p. 81; STARCK, 1999, p. 48, 51; MUNCH, 2001, p. 29).
Christian Starck, por exemplo, ao conferir esse carater a dignidade
humana, coloca-a ao lado (no mesmo nivel hierarquico) da garantia geral
de liberdade e de personalidade. Com base nessa interpretacdo, esta tltima
poderd ser relativizada (ndo ser protegida) pela prépria dignidade

humana, quando essa nio for aplicavel.®®

Havendo essa relativizacdo, o
direito de personalidade, em conexao com a dignidade humana, podera
ser também limitado, pois é nela que ele encontra uma de suas bases de
justificacdo. Essa limitagdo ocorre, como afirma Starck, ndo sé devido a
ponderagao de bens, mas também devido ao préprio contetido do art. 2°
§1° (1999, p. 215), que restringe a garantia do direito de personalidade de
trés formas: (1) Nado deve violar direito alheio, (2) nem infringir o
ordenamento constitucional (3) ou a lei moral. Isso é denominado de
“triade de limitagoes” (“Schrankentrias”).'

Em termos gerais, o direito a autodeterminacdo conectado com a

morte assistida e a dignidade humana consiste em que o paciente

gravemente doente e sem chance de sobreviver, ja clinicamente

7 Cf. ainda Wilms (2002, p. 1034 s.); Tiedemann (2006, p. 145 ss.); Brugger (2006, p. 14). Alexy argumenta que ha
possibilidade de relativizagdo da dignidade humana também em relacio a outros principios. V. Alexy (1986, p. 96 s.)

18 “A jurisprudéncia se distanciou da determinagio da relacéo do art. 2° § 1° com o art. 1° § 1°, citando ambos os
direitos fundamentais lado a lado como fonte do direito de personalidade. (...) Na medida em que nao se aplica a
dignidade humana, levam-se em consideragao restricoes ao direito de personalidade no contexto de art. 2° § 1° e da
ponderagao de bens.” No original: ,Die Rechtsprechung hat sich der Bestimmung des Verhéltnisses des Art. 2 Abs. 1
zu Art. 1 Abs. 1 enthoben, indem beide Grundrechte nebeneinandergestellt als Quelle des Personlichkeitsrechts zitiert
werden. (...) Soweit dieser Wiirdeschutz ist, darf das Personlichkeitsrecht nicht eingeschréinkt werden. Nur soweit
der Wiirdeschutz nicht greift, kommen Einschrankungen des Personlichkeitsrechts im Rahmen des Art. 2 Abs. 1 und
Giiterabwdgungen in Betracht.“ (STARCK, 1999, p. 215, traducdo nossa).

9 Sobre essas trés restricoes cf., entre outros, Pieroth e Schlink (2000, p. 88 ss.).
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comprovado, tem direito de autonomamente (SPICKHOFF, 2000, p. 2298
ss.) decidir sobre uma morte digna. O direito a autodeterminacdo abrange
o direito a por a propria vida em perigo e até o direito de desistir da
mesma. O paciente pode, por exemplo, se recusar a se alimentar, a receber
uma dose mais elevada de medicamentos que diminua a sua dor ou a se
submeter a outras medidas farmacol6gicas que possam prolongar sua
vida. Mas para isso deve ter previamente prescrito, em testamento, as
instrugdes médicas desejadas para a sua morte.

O direito a autodeterminacdo do paciente, em conexdao com a
dignidade humana, encontra-se protegido pelo ordenamento
constitucional. S6 podera sofrer limitagdes se (1) a dignidade humana for
objeto de relativizagao ou (2) dentro do préprio contexto do art. 2° § 1°.
No primeiro caso, ndo se vislumbra uma hipdtese de relativizacdo da
dignidade humana versus dignidade humana que provoque a restri¢do do
direito de personalidade do paciente, visto que a tnica dignidade humana
em jogo é a do proprio paciente. No segundo caso, pode haver restricdo do
direito de personalidade do paciente, quando esse direito vier a infringir
uma norma juridica, como é o caso da morte assistida direta, que é
penalmente sancionada pelo § 216 (1) do StGB.

Além disso, o direito de personalidade pode ser limitado, quando
violar a lei moral. E nesse sentido que a morte assistida direta continua a
ser moralmente rechacada no ambito académico, religioso e politico, ndo
s6 em virtude da experiéncia da Segunda Guerra Mundial, mas também
em virtude de toda a discussao filoséfica, juridica, religiosa e médica que
ainda se desenrola. Segundo uma pesquisa realizada pelo Instituto
Infratest Dimap (2020, on-line), 81% da populacdo alema aprova a morte
assistida com auxilio médico nos casos de pacientes com doengas graves;
no ano de 2012, indica ainda a mesma pesquisa, 76% da populacdo

apoiava a medida.
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3.2. O direito a vida e a integridade fisica

O direito a vida e a integridade fisica vem previsto no art. 2° § 2° da
LF, o qual tem a seguinte redagdo: “Todos tém direito a vida e a integridade
fisica. A liberdade da pessoa é inviolavel. Nesses direitos, s6 se permite
intervir com base em lei.”** (KIRCHHOF, 2002, p. 8, traducdo nossa). O
art. 2° § 2° é um direito especial em relacdo ao art. 2° § 1°. Se o caso
concreto sobre direito a liberdade nao puder ser resolvido com base no art.

2° § 2°) aplica-se, entdo, o art. 2° § 1°.
3.3. O significado de vida (e morte) na LF

O que é vida (e morte) no Direito Constitucional alemao é definido
com base em convicgdes coletivas provindas da linguagem corrente, que,
com as devidas abstracdes, sdo previstas pela Lei Fundamental. Tais
convicgdes ndo sdo apenas incorporadas pelo Direito Constitucional, mas
também sdo compartilhadas pela Filosofia e pela Medicina, a saber:

1) Vida e morte sdo auto excludentes (exclusividade). O que esté vivo,
n&o esta morto e vice-versa; 2) Vida e morte formam um conceito fechado
(completude). Néo existe outra condicdo da morte, a nao ser a de um
moribundo que vive. (1) e (2), como esclarece Michael Anderheiden,
excluem a existéncia de um campo fronteirico entre vida e morte; 3) O ser
humano ndo consegue tornar a morte viva: A morte é irreversivel
(irreversibilidade); 4) Os vivos morrem uma tinica, apenas uma tnica vez
(finalidade); 5) Os vivos podem ter ou ndo consciéncia; 0os mortos nao
podem conscientemente planejar ou cometer agdes (assimetria). A esse
respeito, o ordenamento juridico prescreve direitos dos individuos

inconscientes. Portanto, ndo é importante se o individuo esta consciente

2° No original: ,Art. 2 (2) Jeder hat das Recht auf Leben und kérperliche Unversehrtheit. Die Freiheit der Person ist
unverletzlich. In diese Rechte darf nur auf Grund eines Gesetzes eingegriffen werden.“ (KIRCHHOF, 2002 p. 8).
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ou se, no futuro, voltard a ter consciéncia; decisivo é, por si sb, a
possibilidade abstrata da formagao da consciéncia do vivo, que pode néo
existir no caso concreto (nesse sentido, mencionemos a situacdo do

anencéfalo) (ANDERHEIDEN, 2001, p. 360 ss.).
3.3.1. O direito a vida

O direito a vida é protegido pelo ordenamento constitucional aleméao
como reagdo ao genocidio cometido durante os anos do Nacional-
Socialismo. Por isso, a vida é considerada um valor supremo e encontra
previsao constitucional no art. 2° § 2° (1) da LF. O direito a vida é o direito
de viver, direito a existéncia fisica; comeca antes do nascimento e termina
com a morte (PIEROTH; SCHLINK, 2000, p. 90 ss). Abrange, em outras
palavras, o direito a morte, no sentido de que o individuo tem direito
inclusive de cometer suicidio, que, alids, ndo é proibido pelo ordenamento
aleméo. Esse direito, que é um direito de liberdade negativa, suscita,
contudo, questionamento juridico quando um terceiro esta envolvido, seja
no caso em que, estando presente, ndo prestou socorro ao suicidente, seja
no caso em que o suicidente pediu auxilio a um terceiro para cometer o
suicidio, e esse lhe prestou auxilio.

Em conexao com a dignidade humana, o direito a vida (assim como
o direito a incolumidade fisica) compreende o respeito e a protecdo da
identidade e da integridade fisica do individuo (PIEROTH; SCHLINK,
2000, p. 90). Nesse sentido, o paciente gravemente doente tem direito ao
nao sofrimento fisico, a um tratamento médico compativel e a protecao
contra a dor tdo somente nos campos da morte assistida passiva e da
morte assistida indireta; a morte assistida direta, conforme visto, esta

excluida (HUFEN, 2001, p. 852).
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3.3.2 O direito a integridade fisica

O direito a integridade fisica do art. 2° § 2° (1) esta no cerne do direito
a vida e do direito a permanecer livre de sofrimento, o que significa, em
outros termos, que a satde do individuo deve ser protegida nao s6 do
ponto de vista fisico, mas também psiquico (PIEROTH; SCHLINK, 2000,
p. 91).

Como ja foi explicado, o direito a incolumidade fisica se conecta com
a dignidade humana. Um paciente pode, por meio de instrugdes médicas
que prolonguem a vida, ser submetido a um sofrimento indigno, que
implique uma violacao do seu direito a integridade fisica. Friedheim Hufen
enumera, entre os casos de violacdo da integridade fisica de pacientes sem
capacidade de expressar a sua vontade ou seu consentimento, a sonda
estomacal, a respiracio artificial daqueles que ja nio estdao mais aptos a
viver e a intervengdo médica em recém-nascidos (com grave deficiéncia
fisica e/ou mental) ja em profunda aflicio e sem chance de sobrevivéncia.
Nesses casos, esclarece Hufen, existe apenas a protecdo e o prolongamento
da vida em sentido biolégico. Nesses casos, acrescenta Hufen, o Estado,
através dos Poderes Legislativo e Judicidrio, tem o dever de proteger o
doente contra a dor e o sofrimento, na medida em que esse tipo de
protecao se encontra no cerne do direito a integridade fisica e do principio

da dignidade humana (2001, p. 852)*".

' No original: ,Aus Art. 2 II GG ist deshalb auch kein absolutes Verbot der Sterbehilfe im Falle eines nicht (mehr)
einwilligungsfahigen Patienten oder des schwerstgeschédigten und leidenden Neugeborenen abzuleiten. Korperliche
Unversehrtheit steht namlich nicht umsonst in unmittelbarer Nachbarschaft zu den Personlichkeitsrechten, zur
Menschenwiirde und zur Selbstbestimmung. Die Freiheit von Leid und der Schutz vor Schmerz hindern den Staat
daran, durch seine Gesetzgebung und Rechtsprechung den Schutz der blof3en biologischen Existenz so weit zu
treiben, dass buchstablich unwiirdiges menschliches Leiden verldngert wird. Das gilt umso mehr, wenn mit dieser
Lebensverlangerung ein Eingriff in die korperliche Integritit verbunden ist — wie beispielsweise bei einer
Magensonde, aber auch bei der kiinstlichen Beatmung des nicht lebensfdhigen, von schwersten Schmerzen geplagten
Neugeborenen.“ (HUFEN, 2001, p. 852).
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4, Alteracdées no Coédigo Penal em 2015 e proibicdo da realizacdao do
procedimento da morte assistida

Devido a complexidade temética do topico da assisténcia ao suicidio,
desde 2006, o Parlamento Alemao tem debatido propostas de legislactes
sobre as consequéncias juridicas da prética. Depois de uma série de
propostas legais sobre a tipificagao criminal e a permissao legal da pratica
do suicidio assistido®?, em 10 de dezembro de 2015, 360 parlamentares?
do “Bundestag” votaram a favor do § 217 do Cddigo Penal, intitulado
“Geschiftsmaflige Forderung der Selbsttétung” (em traducgio livre:
Promocao empresarial do suicidio). Desde a promulgacao do Cédigo Penal,
em 1871, nao havia existido qualquer regulamentacéo criminal da conduta
de assisténcia ao suicidio, sendo a intepretagdo para a conduta
compreendida como “acesséria de cumplicidade” - i.e., se o suicidio nao é
um crime, ajudar e favorecer o suicidio assistido também nao poderia ser
crime. Por essa via, “os motivos de uma pessoa que incita outra pessoa a
cometer suicidio ou que auxilia na sua comissdo sdo irrelevantes”
(WOLFSLAST, 2008, p. 88).

Para que se configure a conduta tipificada no § 217 do Cédigo Penal,
trés requisitos precisam estar presentes: i. a concessdo, aquisicio ou
transmissdo de uma oportunidade de suicidio (promocao do suicidio); ii.
a conduta recorrente - melhor transmitida para o direito brasileiro
segundo o requisito da “habitualidade”; e iii: a intencdo de promover o
suicidio de outro. Desses trés requisitos, é digno de nota o segundo, qual

seja a atuagdo recorrente®*;, que se tornou determinante para a

2 Para conferir as proposicoes legislativas, v. relatorio da EJTN, on-line.

3 A votagao contou com participagao de 602 dos 630 membros do Parlamento, contando com 233 votos contrérios
a criminalizagdo do suicidio assistido e 9 abstencdes. Uma peculiaridade dessa votagao foi a liberagdo dos partidos
em relagao ao voto de coalizacao; i.e., os parlamentares foram liberados para votar de acordo com sua consciéncia
(NEVES, 2018b, p. 320-322).

>4 Em Neves, a classificagdo como pratica pertinente ao comércio (business-like) significa utilizar da assisténcia
aobfdrgrg suicidio como meio de trabalho - independentemente de fazé-lo de forma altruistica ou lucrativa. A
intencdo do projeto de lei que deu origem ao preceptivo era dificultar, portanto, o trabalho de organizacoes e



128 | Autonomia, dignidade e deficiéncia

configuracio da conduta tipica. De acordo com Lindemann e Mevis, como
as associagoes de apoio ao suicidio assistido atuam, geralmente, sem fins
lucrativos, o legislador escolheu o pré-requisito “geschiftsmaflig”
(“profissional”) em vez do requisito “gewerbsmal3ig” (“comercial”),
garantindo assim que a intencdo de gerar lucro nao seja necessaria para a
criminalizacdo (2016, p. 18). Para Walter, o conceito de “intencdo de
facilitar comercialmente, adquirir ou organizar uma oportunidade” para o
suicidio é impossivel de lidar em processos criminais, porque envolve a
divulgacdo de uma motivacdo interna que, pelo menos em muitos casos, é
dificil de estabelecer (WALTER, 2016, p. 252).

Além disso, o requisito da recorréncia ou da habitualidade também
ndo encontra interpretacdes univocas. Embora, em principio, um caso
singular de assisténcia nao seja suficiente para cumprir os pré-requisitos
do § 217, mesmo a primeira oferta de assisténcia pode ser processada se o
autor estiver preparado para fornecer assisténcia em outros casos. Nesse
sentido, uma outra incerteza advinda da interpretacdo do dispositivo é a
individuac¢do da conduta punivel; é dizer: se pune a assisténcia no suicidio
ou a recorréncia na assisténcia? Esse tipo de delimitacdo é de profunda
relevancia, dado que as tratativas para a realizacdo do suicidio - o que
considerariamos nacionalmente como atos preparatérios - ja seriam, no
Direito alemao, passiveis de punicdo, mesmo em sendo frustrada a
tentativa de morte. Exemplos de condutas que antecedem a assisténcia ao
suicidio em sentido estrito sdo o fornecimento de instalagdes adequadas

para suicidio (concessdo), a prescricio de um medicamento letal

assistentes profissionais que fizessem do suicidio assistido parte de sua atividade profissional. Foi exatamente sob
esses termos que Kerstin Griese, coautora do projeto, justificou a importancia de aprovar uma lei oficial sobre suicidio
assistido. Ela declarou: “Precisamos de uma lei, porque existem clubes e individuos na Alemanha que promovem,
apoiam e praticam a automatanga (no original, self-killing) como sua principal ocupagdo. Queremos punir aqueles
que lidam com o suicidio com a intencéo de fazer negdcios - isto €, a repeticio e o foco de suas atividades. Aqueles
que apoiam nosso projeto de lei estdao dizendo claramente que nao consideramos eticamente sustentavel o negécio
com a morte das pessoas” (NEVES, 2018b, p. 321-322).
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(aquisicao) e o estabelecimento de contato concreto com, por exemplo,
associaghes que promovem a morte assistida em outros paises
(oferecimento uma oportunidade para suicidio).

Como argumentos centrais para a criminalizacdo estavam o0s perigos
envolvidos na legalizacdo da morte assistida no que diz respeito a
comercializagao da assisténcia a morte e a busca de lucro. De acordo com
Augsberg, a légica por tras do artigo proposto foi entdo a de que as pessoas
e/ou organizacOes que prestam esse tipo de assisténcia provavelmente tém
interesses proprios e desenvolvem sua propria agenda, contrariando
possivelmente os desejos da pessoa suicida. Assim, em tais circunstancias,
pode-se presumir que ha pelo menos um risco abstrato para um processo
autéonomo de tomada de decisao e a vida humana (2016, p. 22). Nesse
sentido, o argumento a favor da criminaliza¢ao residiria em que as pessoas
em grave sofrimento podem ser negativamente influenciadas a buscarem
a assisténcia no suicidio, com a facilitagio do acesso aos meios de
terminacdo da vida, gerando a discussao de se referidas decisdes de busca
da morte seriam realmente livres e autodeterminadas (EJTN, on-line). Por
outro lado, coloca-se o problema das expectativas sobre pessoas com
doengas e deficiéncias graves ou estados terminais quando ha a facilitacao
do acesso a assisténcia no suicidio®.

A disposi¢do, para Lindemann e Mevis, invade ainda o direito
potencial de suicidio de acordo com a autodeterminacio e com a
integridade fisica (artigo 2 [1, 2] e artigo 1 [1] da Lei Fundamental) e a
liberdade profissional do potencial assistente (artigo 12 (1) da Lei
Fundamental). Uma justificativa para essas invasdes pode ser encontrada
na prevencido de efeitos de familiarizagio (“Gewohnungseffekte”) e

N

ameacas a autonomia de grupos particularmente vulneraveis,

2 Cf. Gill (1992); Gill (2000).
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supostamente emanados das atividades das organiza¢des de apoio ao
suicidio assistido (2016). Com a previsdo de criminalizagdo, a tnica
organizacgdo engajada na prética, a “Sterbehilfe Deutschland”, cessou suas
atividades, e organizacOes suicas, como a EXIT, deixaram de praticar a
assisténcia ao suicidio em solo alemao (NEVES, 2018b).

De acordo com Neves (2018b, p. 320), a implementagao do §217 do
StGB reorganizou um cenario juridico ja diversificado e contraditério,
desencadeando um sentimento de desconfianca em relacdo ao Estado, que
decorre nao apenas da auséncia de rotinas juridicas anteriores em relagdo
a aplicabilidade do novo paragrafo, mas também de sua redacdo, em que
tanto a caracteristica de empreendimento laboral quanto o apoio e a
assisténcia permaneceram conceitualmente vagos (LINDEMANN; MEVIS,
2016). Esse cenario juridico afeta dois sujeitos tipicos principais: o paciente
terminal, que busca auxilio no suicidio, e o profissional de satide, que prové
assisténcia, ameagado com punicdo criminal devido ao desenvolvimento
de sua conduta®.

Assim, a incerteza gerada pelo preceptivo é especialmente sentida na
categoria médica, que, apesar de nao especificada na legislagao, é o sujeito
tipico da conduta punivel - qual seja a promocao habitual da assisténcia
ao suicidio. Investigando a percepcdo dos profissionais de satde sobre o
artigo, Zenz et al. (2017) realizaram pesquisa, no inicio de 2016, com todos
os participantes de um congresso sobre cuidados paliativos. O
questionario consistia em perguntas sobre suicidio assistido e a entdo
recém promulgada legislacdo. Dentre os 457 respondentes, (138 eram
médicos; 318, enfermeiros; 1, ndo especificado), mais de 80% conhecia a

nova lei. O apoio a legislagio foi relatado por apenas metade dos

26

Observar interessante relato etnografico de Neves sobre a trajetoria de Margot, uma requerente do suicidio
assistido que foi afetada pela promulgacao do §217 do StGB (NEVES, 2018b; NEVES, 2018a).
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entrevistados. 54% consideraram que a lei ndo diferenciava
suficientemente entre uma forma ilegal de suicidio assistido e uma forma
isenta de punigdo. Para mais de 40%, a nova lei néo era significativa, por
considerar-se que ja existiam legislacOes suficientes para o tratamento da
questdo. Como conclusdo geral do estado, percebeu-se a relutancia dos
profissionais envolvidos no tratamento terminal em apoiar uma
responsabilidade criminal pela promocéo recorrente do suicidio assistido
por médicos, sendo que o §217 do StGB gerou maior incerteza entre os
profissionais no atendimento ao paciente em fase de final da vida. Além
disso, de acordo com Melching (2017), também existiu a preocupagiao em
partes do movimento paliativo e de cuidados paliativos de que areas de
suas atividades pudessem ser cobertas por esta lei, sendo entdo suas
atividades ameagadas com a punicao criminal.

Em 21 de dezembro de 2015, uma Camara do Tribunal Constitucional
Federal indeferiu quatro pedidos de liminar contra o §217 do StGB. A
decisao foi o resultado de uma ponderacio de consequéncias: por um lado,
a Camara teve que levar em consideracao as consequéncias que adviriam
caso uma injungao temporaria ndo fosse concedida, mas as reclamacoes
constitucionais subjacentes fossem eventualmente concedidas; por outro
lado, a Camara teve que avaliar os efeitos negativos que surgiriam se a
liminar temporaria solicitada fosse concedida, mas as queixas
constitucionais subjacentes ndo tivessem éxito posteriormente. De acordo
com Lindeman e Mevis, em sua decisdo, a Camara sublinhou que a
proibigao (apenas) de assisténcia comercial ao suicidio ndo constitui uma

grande desvantagem para os requerentes (2016).
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4.1. Conflito entre os Cédigos Profissionais de Medicina e o Cédigo Penal
Aleméao

Anteriormente a promulgagio do §217 do StGB, a questao do suicidio
assistido, em que pese nao regulada legalmente, era tratada nos codigos
profissionais de medicina nacional e regionais. Nesse sentido, desde 2011,
§ 16 do Cddigo Profissional para Médicos na Alemanha (“Berufsordnung
fiir die in Deutschland titigen Arztinnen und Arzte” - MBO-A) estabelecia
que “os médicos devem apoiar os pacientes terminais, preservando sua
dignidade e respeitando seus desejos. Eles sdo proibidos de matar
pacientes mediante solicitacdo. Eles ndao podem prestar assisténcia ao
suicidio”. De acordo com Neves, além da associacio profissional médica
federal, cada estado alemao possui uma regulamentagio propria,
produzida por sua entidade de classe médica regional (“Arztekammern”)
(2018b). Ao avaliar o impacto deste regulamento, é importante observar
que as regras adotadas pela Associacaio Médica Alema
(“Bundesdrztekammer”) servem apenas como modelo e devem ser
implementadas pelas 17 Associacbes Médicas de cada estado para se
tornarem eficazes (LINDEMANN; MEVIS, 2016). Embora essas normas
vinculem apenas os membros registrados de cada associagdo, eles
ajudaram a compor um cenario de disposi¢des contrarias no tocante a
atuagdo dos médicos sobre a participacdo no suicidio assistido de seus
pacientes (2018b).

Apenas 10 dessas entidades impuseram restricdes a pratica de
assisténcia no suicidio por seus médicos registrados (LINDEMANN;
MEVIS, 2016; NEVES, 2018b), o que gerou o que Neves chama de “a plural

legal landscape”. Referida pluralidade se deve ao fato de que,

27 No original: ,Arztinnen und Arzte haben Sterbenden unter Wahrung ihrer Wiirde und unter Achtung ihres Willens
beizustehen. Es ist ihnen verboten, Patientinnen und Patienten auf deren Verlangen zu toten. Sie diirfen keine Hilfe
zur  Selbsttétung leisten“. Disponivel em: https://www.bundesaerztekammer.de/fileadmin/user_upload/
downloads/pdf-Ordner/MBO/MBO_02.07.2015.pdf. Ultimo Acesso em: 12 jul. 2020.


https://www.bundesaerztekammer.de/fileadmin/user_upload/downloads/pdf-Ordner/MBO/MBO_02.07.2015.pdf
https://www.bundesaerztekammer.de/fileadmin/user_upload/downloads/pdf-Ordner/MBO/MBO_02.07.2015.pdf
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posteriormente a implementacdo do §217 StGB, houve uma reformulacao
do cenério legal sobre suicidio assistido, impondo sobreposicoes
contraditérias em situagdes nas quais o direito profissional local autoriza
a participacdo médica na assisténcia ao suicidio, mas o Cédigo Penal néo
(2018b, p. 322-323). Dessa forma, mesmo diante da declaracio de
inconstitucionalidade do preceptivo da legislagdo criminal que pune a
assisténcia ao suicidio - a seguir relatada - o status quo ante da paisagem
legislativa sobre suicidio assistido na Alemanha continua sendo um de
incerteza juridica e pluralidade de regulamentacdes. Como resultado,
temos a curiosa situacdo em que um médico em uma cidade corre o risco
de ser sancionado pela sua Associacdo de Médicos quando da pratica da
assisténcia ao suicidio de um de seus pacientes, enquanto um médico em
uma cidade vizinha ndo é, se estes pertencerem a jurisdicio de diferentes
Associacoes.

5. Decis6es do Tribunal Federal de Justica da Alemanha (BGH) e do Tribunal
Constitucional Federal da Alemanha (BVerfG) sobre a morte assistida

Nesta se¢do, analisamos as decisdes proferidas pelo Tribunal Federal
de Justica da Alemanha (“Bundesgerichtshof” - BGH) e pelo Tribunal
Constitucional Federal da Alemanha (“Bundesverfassungsgericht”
BVerfG) na tematica da morte assistida. No contexto dessa tltima Corte,
enfocamos a decisdo de 26 de fevereiro de 2020, que declarou a

inconstitucionalidade do § 217 (1) do StGB.
5.1. Morte assistida em Sentido Amplo

A morte assistida em sentido amplo ocorre quando ha uma
interrupcdo do tratamento imediatamente depois de iniciado o decurso da
morte, ou seja, quando o paciente sem chance de sobreviver ja nao é mais

capaz de tomar uma decisao propria.
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Um caso tipico de morte assistida em sentido amplo foi decidido pelo
1° Senado do BGHSt em 13 de setembro de 1994.2® Nesse caso, foi
reconhecido o direito de uma paciente portadora de uma doenca incuravel
e nao mais apta a proferir consentimento para interromper um
tratamento médico.

Excepcionalmente, pode-se interromper o tratamento, ainda que nao
se tenha iniciado o decurso da morte, desde que isso corresponda a suposta
vontade do paciente. Para isso, devem ser estabelecidos rigidos
pressupostos de verificacdo da suposta vontade do paciente. Mas se nao
forem encontradas circunstancias concretas que constatem essa vontade,
“entdo, pode-se e precisa-se recorrer a critérios que correspondam a ideias
de valores gerais”*? (ALEMANHA, 1994, p. 257, traducdo nossa).

O caso concreto pode ser resumido da seguinte forma: O médico
acusado se encarregou, desde outubro de 1990, do tratamento de uma
senhora de 70 anos, a qual, desde 15 de marco de 1990, se encontrava na
divisdo de enfermagem de um asilo. Como enfermeiro, foi chamado seu
filho, coacusado, que também estava apto a lhe conferir tratamento
médico. A idosa sofria de uma marcada sindrome psiquico-organico-
cerebral com quadro de deméncia e pré-senilidade e suspeita de estar
sofrendo de Alzheimer. Com uma parada cardiaca, com consequente
reanimagao, no comeco de setembro de 1990, ela teve um dano cerebral
gravissimo e irreversivel e precisou de alimentagéo artificial. Desde o final
de 1990, ela néo foi mais capaz de falar, caminhar e ficar de pé e reagia a
estimulos dticos, actsticos e de pressao simplesmente com contragoes

faciais e resmungos. Apesar da fisioterapia, ocorreram as chamadas

280 caso BGHSt 40 (ALEMANHA, 1994, p. 257-272).

29 No original: ,[...] so kann und muf3 auf Kriterien zuriickgegriffen werden, die allgemeinen Wertvorstellungen
entsprechen.”
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“contraturas violentas nos membros”. As funcdes vitais se mantinham.
Néo havia sintomas de sensacoes de dor (Cp. ALEMANHA, 1994, p. 258).

Tendo isso em vista, 0 médico acusado sugeriu ao filho coacusado, de
interromper a alimentacdo artificial, pois ja ndo se poderia esperar que a
sua mae tivesse alguma melhora. Com isso, ela morreria de duas a trés
semanas, sem que precisasse sofrer. Esse procedimento, na opinido do
médico, teria protecio legal. O filho concordou, por volta do inicio de
mar¢o de 1993, com a sugestdo do médico, pois “sua mae tinha lhe dito ha
oito ou dez anos, depois de assistir a um programa de televisdo sobre um
caso de enfermagem com enrijecimento das articulaces e tlceras, que ndo
queria terminar daquela forma.”?° (ALEMANHA, 1994, p. 258-259,
tradugdo nossa).

O corpo de enfermagem, no entanto, ndo concordou com a decisdo
do médico e levou a questdao ao Tribunal de Tutela, que também néo
concordou com a interrupcdo do tratamento. Em decorréncia disso, a
alimentagao artificial ndo foi interrompida, e a mulher morreu no comego
de dezembro de 1993 em decorréncia de um edema pulmonar.

Embora, neste caso, nio se tenham encontrado fundamentos
concretos para a constatagdo de uma vontade juridicamente expressa ou
presumida da mulher, o BGHSt sustentou a possibilidade de uma
justificacdo da interrup¢ao do tratamento com base no fato de que se
deveria recorrer, também, a critérios que “correspondam a idéias gerais
de valores™' (ALEMANHA, 1994, p. 260, 262 s., tradu¢do nossa) para se

poder atestar o suposto consentimento da paciente.

3° No original: ,[...] seine Mutter ihm gegeniiber vor acht bis zehn Jahren, nachdem sie in einer Fernsehsendung
einen Pflegefall mit Gliederversteifung und Wundliegen gesehen hatte, geduf3ert hatte, so wolle sie nicht enden.“
(ALEMANHA, 1994, p. 258-259).

3' A indicagao do BGH de que, nesses tipos de caso, “ordena-se a reserva” e “em caso de davida [...] a protegao da
vida humana deveria ter precedéncia sobre as conviccdes pessoais do médico, dos familiares ou de qualquer outro
participante” (ALEMANHA, 1994, p. 263, tradugdo nossa), nao modifica em nada, ndo de maneira fundamental, a
admissibilidade dessa apreciacao.
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5.2. Morte Assistida Indireta

Em 15 de novembro de 1996, chegou ao BGHSt um caso sobre morte
assistida indireta*. Uma pensionista rica de 88 anos era amiga de um casal
de médicos. O médico, um ortopedista, ja a havia tratado anteriormente
de uma dor no joelho. Em junho de 1987, essa senhora adoeceu
gravemente e foi examinada por esse casal, que, devido a auséncia de
pratica profissional - a médica era anestesista formada, mas, ha muito
tempo, ndo exercia a especialidade -, chamaram um médico internista.
Entretanto, nenhum dos médicos, principalmente devido a auséncia de
diagnéstico do internista, conseguiu identificar qual era a causa da doenca.
Diante disso, decidiram nao encaminha-la para um hospital, mas, sim,
transferi-la para a casa do casal de médicos. L4, em poucos dias, a condicdo
de satide da paciente se deteriorou de forma dramatica. Fla teve um edema
pulmonar que causou crises de vomito e a levou a agonizar. Com base
nesse quadro, os médicos concordaram que a paciente, dentro em pouco,
morreria e, por isso, mais uma vez, decidiram néo transferi-la para o
hospital, mas, sim, lhe ministrar uma dose suficiente de um opiato que iria
provocar a sua morte. O motivo dessa decisdo do internista e da
anestesista se baseou no fato de que, por meio de uma morte rapida e
indolor, poupariam a paciente de outros sofrimentos. Depois de o
internista aplicar a infusdo com o opiato na paciente, a médica, sozinha
com a doente, se empenhou em aspirar seu pulmao, enquanto a infusao
era venalmente introduzida. Depois de 55 minutos, nao se escutou mais a
respiracdo da senhora.

No julgamento da médica, o BGHSt ponderou que se levasse em conta

que a acusada possivelmente “partiu de pressupostos reais da

3> BGHSt 42 (ALEMANHA, 1996, p. 301-305).
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inimputabilidade da chamada ‘morte assistida indireta’.”*3 (ALEMANHA,
1996, traducdo nossa). Uma medicacio para aliviar a dor de um paciente
que estd morrendo nao é inadmissivel, se ela, devido aos efeitos colaterais
inevitaveis da medicacdo, vier acelerar a morte de forma néo intencional3*
(ALEMANHA, 1996). Embora seja controvertido na doutrina que a morte
assistida indireta permaneca impune, por mais que se aceite que um
comportamento como esse possa ser socialmente considerado uma agéao
homicida, esse poderia “de qualquer forma ser justificado com base na
regra do estado de necessidade do § 34 do StGB”3> (ALEMANHA, 1996,
tradugdo nossa), porque “... a possibilidade de uma morte indolor e com
dignidade de acordo com o consentimento expresso e presumido do
paciente ... deveria ser um bem juridico mais valioso do que se espera”
(ALEMANHA, 1996, traducdo nossa), “do que precisar viver ainda por
pouco tempo com dores graves, particularmente aniquilantes [...].”3°

(ALEMANHA, 1996, p. 305, traducdo nossa).
5.3 Morte Assistida Passiva

A decisdo do BGHSt teve, como base, o caso “Wittig” de 4 de julho de
1984.37 Uma viGiva de 76 anos, que sofria de diversas doengas ndo agudas,
como alto grau de calcificagdo dos vasos coronarianos, dificuldade de
caminhar devido a uma artrose no quadril e nos joelhos, vinha reiterando,
desde a morte do marido em marco de 1981, que nao desejava mais viver.

Na noite de 28 de novembro de 1981, 0 médico dessa paciente a encontrou

3 .. von den tatsichlichen Voraussetzungen der straflosen sog. indirekten Sterbehilfe ausgegangen ist.“
(ALEMANHA, 1996).

34 ... ndmlich nicht dadurch unzulissig, da sie als unbeabsichtigte, aber in Kauf genommene unvermeidbare
Nebenfolge den Todeseintritt beschleunigen kann.“ (ALEMANHA, 1996)
3 ... jedenfalls nach der Notstandsregelung des § 34 StGB gerechtfertigt sein.“

36 ... die Ermoglichung eines Todes in Wiirde und Schmerzfreiheit gemi® dem erklirten oder mutmafRlichen
Patientenwillen [...] ein hoherwertiges Rechtsgut als die Aussicht” sei, ,... unter schwersten, insbesondere sog.
Vernichtungsschmerzen noch kurze Zeit langer leben zu miissen [...].“ (ALEMANHA, 1996, p. 305).

37 BGHSt 32 (ALEMANHA, 1984, p. 367-381).
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desacordada no sofa do apartamento. Em suas maos, ele encontrou um
bilhete, no qual ela deixava claro que nao desejava ser levada para um
hospital. Em um outro bilhete, também encontrado em seu apartamento,
escreveu que desejava acompanhar o marido. Depois que o médico
constatou que a paciente, ao tomar uma alta dose de morfina e de
medicamento para dormir, teve a intencdo de cometer suicidio, constatou
que, a paciente ndo respirou mais do que seis vezes por minuto e a sua
pulsagao ja ndo se fazia mais sentir. Disso ele inferiu que a paciente s9,
com sérios danos a satde, poderia ser salva. (ALEMANHA, 1984, p. 368
s.). Com base nisso e por respeito a vontade da paciente, que declarou
varias vezes que queria morrer, o médico ndo tomou nenhuma medida
para salva-la, apenas ficou ao seu lado no apartamento até o momento em
que, no dia seguinte, pdde verificar a sua morte.

O BGHSt decidiu pela nao condenagao do médico. Nesse caso, ndo se
aplicaria o § 216 (13) do StGB (Morte sob demanda, cometida por
omissao), “devido as circunstancias especiais do caso” (ALEMANHA, 1984,
traducdo nossa) e justificou o seguinte: No “conflito entre a missido do
médico de ter que fazer uso de qualquer meio para salvar a vida da sua
paciente e a previsdo de respeitar o seu direito de autodeterminacdo,
subjaz a resposta da indagacéo ‘qual é a obrigacdo que tem precedéncia no
caso em colisdo, ... a decisao médica teria de cumprir a obrigacdo de se
orientar pelos critérios do ordenamento juridico e da ética prevalente.”3®
(ALEMANHA, 1984, p. 377-378, tradugdo nossa). E continua: “De qualquer
forma, quando o suicida, sem a intervengdo médica, vai, com certeza,

morrer e ja esta inconsciente,” ndo poderia “o médico por si sd, se pautar

38 No original: ,,... Konflikt zwischen dem &rztlichen Auftrag, jede Chance zur Rettung des Lebens seiner Patientin zu
nutzen, und dem Gebot, ihr Selbstbestimmungsrecht zu achten®, unterliege die Beantwortung der Frage, ,welche
Verpflichtung im Kollisionsfall den Vorrang hat, [...] pflichtgemaRer &rztlicher Entscheidung, die sich an den
Maf3stdben der Rechtsordnung und der Standesethik auszurichten habe (ALEMANHA, 1984, p. 377-378).
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pela vontade expressa do suicida antes do estadio de inconsciéncia,” mas
sim “teria que se responsabilizar em tomar uma decisdo sobre a realizacdo
ou ndo de uma interven¢do que apenas seria possivelmente eficaz”.
(ALEMANHA, 1984, p. 378, tradugdo nossa).

5.4. A Morte Assistida Passiva e o Testamento Vital: Alguns Temas
Enfrentados pelo BGH

5.4.1. Justica criminal

No ano de 2010, 0 BGHSt*® tomou nova decisdo, que versava sobre a
morte assistida passiva e na qual foi cristalizada a importancia
fundamental atribuida pela Corte a manifestacdo da vontade do paciente,
independentemente do meio pelo qual ela é veiculada. Em 25 de junho do
referido ano, o Segundo Senado decidiu pela absolvi¢do de um advogado
especialista em Direito Médico (ALEMANHA, 2010, p. 3). Desde 2006, o
acusado aconselhava dois filhos, cuja mae se encontrava em estado de
coma e era alimentada artificialmente em um asilo para idosos. A paciente,
em 2002, havia relatado a sua filha que, caso ficasse desacordada e nao
pudesse expressar-se, ela ndo desejava ter sua vida prolongada por meio
de nutrigao e ventilagdo artificiais e tampouco desejava ser ligada a algum
tubo (ALEMANHA, 2010, p. 4). No mesmo ano de 2002, ela sofreu uma
hemorragia cerebral e entrou em estado de coma, tendo passado a ser
tratada em um asilo para idosos. Em 2007, j& ndo se esperava uma
melhora do seu quadro clinico (ALEMANHA, 2010, p. 4).

Desde 2006, os filhos da paciente tentavam fazer com que o tubo

estomacal que a alimentava fosse removido, até que, em agosto de 2007,

39 No original: ,Jedenfalls dann, wenn der ohne &rztlichen Eingriff dem sicheren Tod preisgegebene Suizident schon
bewusstlos ist,“ diirfe ,sich der behandelnde Arzt nicht allein nach dessen vor Eintritt der Bewusstlosigkeit erklarten
Willen richten,“ sondern habe ,in eigener Verantwortung eine Entscheidung tiber die Vornahme oder
Nichtvornahme auch des nur moglicherweise erfolgreichen Eingriffs zu treffen.“ (ALEMANHA, 1984, p. 378,
traducao nossa).

40 Cf. 2 StR 454/09 (ALEMANHA, 2010).
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foram nomeados como apoiadores da paciente. O médico da familia, que
tratou a paciente, concordou com o anseio dos apoiadores, uma vez que
ndo havia, conforme lhe parecia, indicagdo médica para que a alimentagao
artificial perdurasse (ALEMANHA, 2010, p. 5). Apds consultarem o
acusado, os filhos da paciente entraram em acordo com a instituicdo asilar.
Em conformidade com o acordo, a alimentagdo da paciente seria
interrompida e continuariam tdo-somente medidas estritamente
paliativas de enfermagem (ALEMANHA, 2010, p. 5).

Um dia apds a cessacio da alimentacdo, essa foi, contudo, retomada
por ordem da geréncia geral da instituicdo. Diante do fato, o acusado
aconselhou os filhos da paciente a cortarem o tubo situado acima da
parede abdominal da paciente, o que foi feito pelos clientes (ALEMANHA,
2010, p. 6). A equipe de enfermagem do asilo descobriu o fato, acionou a
policia e encaminhou a paciente para uma institui¢do hospitalar, onde seu
tratamento continuou sendo realizado até sua morte por decorréncias
naturais da enfermidade, em 2008 (ALEMANHA, 2010, p. 6).

O tribunal regional, que julgou o caso, reconheceu, por parte do
advogado acusado, a pratica de tentativa de homicidio por acdo em
conjunto com a filha da paciente, que nao se baseou em consentimento
presumido da vitima. Ao longo do julgamento do tribunal regional, a filha
da paciente foi absolvida, sob a justificativa de que estava sob erro de
permissao, uma vez que foi instruida pelo advogado acusado
(ALEMANHA, 2010, p. 6-7).

Ao apreciar o caso, o BGHSt decidiu no sentido de absolver o
advogado acusado (ALEMANHA, 2010, p. 3). Para este estudo, merecem
atencdo dois elementos essenciais constantes da decisdo. Em primeiro
lugar, vale mencionar o carater legitimo atribuido a manifestacdo de
vontade oral da paciente. O Tribunal Federal ressaltou que foram legais a

interrupgdo, o impedimento ou a redu¢do da nutrigdo da paciente com
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base na legislacdo aplicavel ao tempo do crime, uma vez que os requisitos
para a morte assistida passiva ja haviam sido preenchidos; o Tribunal
consignou, ainda, que inexistia qualquer discussdo a ser travada com
relacdo a manifestagdo da vontade real da paciente, uma vez que ela ja a
havia expressado antes de ser acometida pela incapacidade de manifestar
seu consentimento. Ademais, era desnecessaria a aprovacdao da medida
por parte de um tribunal de supervisdo, uma vez que fora alcancado um
acordo entre os apoiadores e o médico no sentido de que a interrupcio da
nutri¢do correspondia aos anseios da paciente (ALEMANHA, 2010, p. 9).
Um segundo aspecto relevante da decisdo diz respeito ao
entendimento da Corte Federal sobre o que é determinante para a
caracterizacao da morte assistida passiva, em desacordo com o tribunal
regional. Este tribunal julgou que os requisitos para a qualificacdo de
morte assistida passiva ndo se encontravam reunidos, haja vista que o
corte do tubo era uma conduta ativa; uma conduta dessa natureza negaria
o efeito de justificacio que o consentimento da paciente poderia ter
produzido (ALEMANHA, 2010, p. 14). Em divergéncia, a Corte Federal
entendeu que o critério para distingdo entre um comportamento
permitido e um proibido ndo pode residir somente nas qualidades
externas de omissoes e agdes. A legislagio, segundo o Tribunal Federal,
deixou aberta a possibilidade de que as acdes e omissdes sejam ponderadas
em termos de valor e tratadas de forma equivalente quando a situacdo
demonstrar assim ser necessario (ALEMANHA, 2010, p. 16). Nao pode o
limite que separa a morte assistida autorizada e o homicidio,
consubstanciado nos § 212 e 216 do StGB, ser tracado de forma razoavel
com base em uma distingdo naturalista entre acdo ativa e passiva. A
descontinuacdo de um tratamento estd além da passividade, incluindo

constantemente acOes ativas e passivas de dificil classificacdo, segundo
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entendeu a Corte com base na doutrina e nas jurisprudéncias sobre as
omissdes constantes da secao 13 do StGB (ALEMANHA, 2010, p. 16-17).

O entendimento da Corte demonstrou que é razoavel enquadrar, sob
um termo genérico e normativo de interrupcdo de tratamento, um
conjunto de elementos objetivos que compdem a agdo e o objetivo visado
subjetivamente pelo agente (ALEMANHA, 2010, p. 17). A possibilidade de
que o paciente solicite a omissdo terapéutica deve valer também para que
se solicite a interrupcdo de um tratamento que ja ndo é mais desejado,
mediante acdo ou omissdo (ALEMANHA, 2010, p. 17-18).

Uma alternativa a distin¢do criticada, que se baseia na qualidade
externa da agdo, foi apresentada pelo Tribunal Federal com suporte nos
termos “morte assistida” e “interrupcdo de tratamento”, bem como nos
interesses legais que emergem da ordem constitucional. Por um lado, a
morte assistida, seja mediante a limitagdo, a interrupg¢ao ou a omissao de
um tratamento médico, tem por pressupostos uma pessoa que representa
uma ameaca a vida do paciente e que o procedimento em analise seja apto
a prolongar ou manter a vida. O consentimento nao pode justificar um ato
intencional praticado fora dessa configuracao*' (ALEMANHA, 2010, p. 18).
A morte assistida justificada mediante o consentimento deve estar
relacionada de maneira subjetiva e objetiva ao tratamento médico,
abrangendo a omissdo no fornecimento de tratamento apto a manter a
vida, a interrupgao de tratamento e a¢des que possam ser enquadradas no
que é compreendido como “morte assistida indireta” (ALEMANHA, 2010,
p- 19).

Por outro lado, consolidando a alternativa, a Corte Federal entendeu

que o direito a autodeterminagao, o qual se extrai dos art. 1°, § 1°, e art.

4 Em sua decisao, consigna o Tribunal Federal que isso se extrai dos § 216 e 228 do Cédigo Penal, bem como de
avaliacoes do sistema juridico (ALEMANHA, 2010, p. 18).
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2° §1°, da LF, resguarda a pessoa e sua integridade fisica contra
intervencdes nao desejadas e eventual progressao ndo influenciada da sua
vida e da sua morte (ALEMANHA, 2010, p. 19). Um traco essencial para a
eficacia da justificativa mediante o consentimento é que a agio se dé no
quadro de um tratamento médico, com a finalidade de que prossiga o
desenvolvimento ja deflagrado de uma doenga, com o alivio do sofrimento,
até a morte, sem que se realize o tratamento da enfermidade. Interven¢tes
que, em sentido diverso, visem a dissociar o fim da vida do processo
proprio a doenga estdo vetadas (ALEMANHA, 2010, p. 19). Segundo o
entendimento da Corte Federal, a distingdo apresentada, assentada sobre
o critério da relacdo de tratamento — o qual é intrinseco aos conceitos de
interrupcdo de tratamento e a concretizacdo da vontade do paciente —,
mostra-se mais apropriado no que diz respeito a explicitacdo do peso dos
bens juridicos e ao fornecimento de orientacdo juridica (ALEMANHA,
2010, p. 19-20). Por fim, a Corte Federal consignou o papel desempenhado
pelas normas processuais do §1901a#* e seguintes do BGB. Tais previsoes
sdo essenciais para a determinacdo da vontade do paciente quando,
inexistente o testamento vital, for manifestada de maneira verbal, com
especial atencdo a cooperacéo prevista entre o apoiador ou o representante
do paciente e o médico, além de quando for o caso de manifestagdo do

Tribunal de Supervisdao (ALEMANHA, 2010, p. 20).

5.4.2. Justica civel

No dia 08 de fevereiro de 2017, 0 Décimo Segundo Senado Civel do
BGH proferiu uma decisdo® sobre o testamento vital, em que foram
discutidos os requisitos dessa manifestacio de vontade no quadro da

morte assistida passiva. Relataremos as circunstancias do caso e, em

40 § 1901a do BGB (Cddigo Civil alemao) trata do testamento vital.
43 Cf. XIl ZB 604/15 (ALEMANHA, 2017).
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seguida, serao apresentados os pontos mais relevantes da decisdo para este
estudo.

Uma mulher, em maio de 2008, sofreu um derrame e entrou em
coma, tendo despertado em junho de 2008, quando sofreu uma parada
cardiaca. Ela passou a ser nutrida e hidratada por meio de tubo gastrico.
Em 1998, essa pessoa havia redigido um testamento vital, no qual, entre
outras observagoes, consignou que, na hip6tese de perder a consciéncia,
desejava receber assisténcia de enfermagem e médica enquanto houvesse
um horizonte factivel de manutencdo de uma vida toleravel.
Diversamente, a paciente expressou que nao desejava ser mantida viva por
meio de medidas de prolongamento da vida nas seguintes hipdteses: a)
quando o processo de morte imediata fosse incontornavel, sendo as
medidas de manutencio da vida apenas formas de prolongar o sofrimento
ou a morte sem que a melhora do quadro se mostrasse alcangavel; b) se
inexistisse perspectiva de retomada da consciéncia; c¢) caso
permanecessem, em decorréncia de doenga ou de um acidente, danos
cerebrais graves; d) caso as fungdes vitais do corpo sofressem dano
intratavel e definitivo. A paciente registrou ainda que rejeitava a eutanasia
ativa e que, naquelas condigbes, o tratamento e o cuidado médicos
deveriam ter por fim a reducao da sua dor, da sua inquietagdo e do seu
medo, ainda que a reducdo da dor implicasse uma redugdo da sua
expectativa de vida. O filho da paciente foi escolhido, caso nao pudesse
manifestar a sua vontade, como seu representante, a fim de que discutisse
o que fosse pertinente com o médico assistente em nome dela; deveria o
representante levar ao médico consideracdes que representasse a vontade
da paciente, segundo o espirito do testamento vital (ALEMANHA, 2017, p.
2-3).

Da assinatura do testamento vital até o processo de derrame, a

paciente, ao conviver com duas pessoas que se encontravam em estado
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vegetativo, manifestou-se para amigos e familiares no sentido de ndo
querer ser alimentada artificialmente e que tampouco desejava ser
mantida viva naquela condicdo; ela expressou que preferia morrer e que
aquilo nao poderia acontecer com ela, uma vez que havia realizado um
testamento vital. Em um episodio, ocorrido em junho de 2008, apds o
derrame, a paciente disse ao seu médico que desejava morrer
(ALEMANHA, 2017, p. 4).

Foram nomeados, como apoiadores da paciente, o filho e o marido,
apoiador substituto, para representarem a vontade da mulher. Néo
obstante, ambos entraram em divergéncia em 2014, quando o filho da
paciente desejou interromper a nutricao e a hidrata¢do por vias artificiais
da sua mae, em atencdo a manifestacdo de vontade por ela expresso. O
outro apoiador, por seu turno, discordava desse posicionamento
(ALEMANHA, 2017, p. 4).

O tribunal distrital rejeitou o pedido do filho da paciente, tendo esse
reagido mediante apresentacao da reclamacao cuja decisdo analisamos. O
BGH declarou nula a decisao do tribunal distrital, ao assinalar, ao longo do
julgado, elementos que foram desconsiderados pelo tribunal (ALEMANHA,
2017). Apresentaremos quatro elementos constantes das razdes para a
decisao, os quais consideramos serem essenciais para a reflexdo sobre a
relacdo entre dignidade humana e a morte assistida passiva.

Primeiramente, mencionaremos as caracteriza¢des feitas pelo BGH
do testamento vital e dos limites estabelecidos pela manifestacio de
vontade presente no testamento. Segundo o entendimento formulado pelo
Tribunal Federal, o testamento vital* é suficiente, na medida em que
determina as circunstancias de tratamento em que é aplicavel e descreve

de modo preciso os procedimentos médicos aceitos e proibidos pelo

4 O testamento vital encontra-se previsto no art. 1901a, do BGB.
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criador do documento (ALEMANHA, 2017, p. 9). Para que um testamento
vital atinja o tnico pré-requisito do documento, basta que, conforme
consignou a Corte Federal, o seu criador especifique o que nao deseja em
determinada circunstancia de vida e de tratamento (ALEMANHA, 2010, p.
9). Na hipdtese em que uma manifestagio de vontade sobre uma forma de
tratamento carecer de especificidade, o esclarecimento a esse respeito
pode advir, segundo entendeu a Corte, de indicagdes suficientemente
especificas sobre circunstancias de tratamento ou doenga (ALEMANHA,
2017, p. 10).

Assim, a Corte Federal considerou que o tribunal distrital
(ALEMANHA, 2017, p. 10) equivocou-se ao inferir da rejeicao a morte
assistida ativa, presente no testamento vital da paciente, um indicativo de
que a mulher realizou uma decisdo concreta no sentido da manutencéo
artificial da sua nutricao e hidratacdo — decisdo que se justificaria por estar
em consonancia com os valores da parte interessada. Tal medida foi
considerada uma extrapolagdo pelo BGH, uma vez que o testamento deve
ser predominantemente interpretado a partir do seu texto. Mesmo situado
em seu contexto geral, o0 documento ndo apresentou indicativos evidentes
de que a paciente desejava conservar a nutricao artificial no estado em que
se encontrava (ALEMANHA, 2017, p. 10). Extraindo um exemplo do
testamento, o BGH concebeu que a indicacdo de que a paciente néo
desejava ter sua vida prolongada nas hip6teses por ela elencadas tem a
mesma forca em favor da interrupgdo do tratamento que a inferéncia feita
pela corte distrital com base na inferéncia sobre a morte assistida ativa
(ALEMANHA, 2017, p. 11). Concluiu o BGH que, tendo a corte distrital
definido, clara e concretamente, a situacdo em favor da manutencdo
artificial da vida, resta indicado que os aspectos essenciais para a
compreensdo das circunstancias foram insuficientemente apreciados

(ALEMANHA, 2017, p. 11).
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Um segundo componente da decisdo é a ponderacéo da Corte Federal
acerca da independéncia da manifestacdo de vontade da paciente. O BGH
teceu consideracgdes dessa natureza quando abordou a possibilidade de que
a paciente abdicasse do seu anseio por morrer diante da divergéncia com
os desejos do seu marido (ALEMANHA, 2017, p. 19). A Corte Federal nédo
verificou qualquer indicio de que a paciente, quando consciente, tenha
abdicado com regularidade das suas ideias para se adequar as do seu
marido, o que seria uma condi¢do para que uma suposta manifestacdo
pudesse se constituir (ALEMANHA, 2017, p. 19). O entendimento do
Tribunal foi que a vontade do marido s6 mereceria apreciacdo, na medida
em que estivesse apta a influenciar a vontade da paciente de maneira
presumida (ALEMANHA, 2017, p. 19). A Corte Federal ponderou que o
casamento nao gerou qualquer tipo de restri¢do a possibilidade de que a
pessoa dispusesse sobre a sua propria vida ou sobre a sua morte, de acordo
com os parametros legais. Determinante para o caso, seria a vontade
presumida da paciente (ALEMANHA, 2017, p. 19). Ademais, ponderou a
Corte Federal que o tribunal distrital ndo considerou o fato de a paciente
ter nomeado somente seu filho, em vez do seu marido, como pessoa de
confianca; disso se extrai uma sinalizagdo de que a pessoa apta a expressar
a vontade presumida da paciente era seu filho (ALEMANHA, 2017, p. 19-
20).

O terceiro elemento da decisao é a consideracdo da Corte Federal
acerca da conciliacdo entre a interrupgao do tratamento e o anseio da
paciente por ndo ser submetida a situacdes dolorosas. Se, por um lado,
segundo ponderou a Corte Federal, o tribunal distrital considerou de
forma correta que a paciente repudiou situacdes dolorosas, por outro, ndo
era cabivel considerar que a interrupcao da hidratacgao e nutrigdo artificiais
de forma isolada, em desatencio as praticas médicas paliativas que seriam

acessorias (ALEMANHA, 2017, p. 20). E possivel presumir, segundo
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entendeu a Corte Federal, que os cuidados médicos e de enfermagem se
dariam de tal forma que a morte da paciente ocorreria de forma indolor
(ALEMANHA, 2017, p. 20).

Por fim, o quarto elemento diz respeito a devida consideracdo das
atitudes da paciente, a fim de que se compreenda a sua vontade
presumida. A Corte Federal ponderou em sua decisdo que o tribunal
distrital desconsiderou, de maneira equivocada, a manifestacio da
paciente pelo desejo de morrer, realizado apds o seu derrame e antes de
iniciado o seu estado de coma — desejo que constava na sua ultima
declaracdo voluntaria (ALEMANHA, 2017, p. 20-21). Mesmo que a
circunstancia em que a manifestacdo sucedeu nao correspondesse aquela
do tratamento, no momento do julgamento, o entendimento do Tribunal
foi que o comportamento da paciente com relagdo a morte devia influir na
delimitagdo da sua vontade presumida, sendo equivocada a
desconsideragédo do que foi declarado pela paciente (ALEMANHA, 2017, p.
20-21).

Os elementos da decisdo e o julgado como um todo explicitam a
elevada estima atribuida a autodeterminagdo do paciente quando da
constituicdo do seu testamento vital. Mas nao é sé: até mesmo diante de
insuficiéncias do testamento, a vontade do paciente, materializada por
outros meios, seja via declaracdes orais, seja por meio do seu
representante escolhido, e a autodeterminagao do paciente prevalecem no
que diz respeito a realizacdo da morte assistida passiva.

5.5. A assisténcia ao suicidio em carater profissional e a declaracdo de

inconstitucionalidade do § 217 do StGB —uma analise da decisao prolatada
pelo BVerfG

O quadro normativo e profissional contraditério a respeito do
suicidio assistido, exposto na subsecao 2.3 deste trabalho com auxilio de

Neves (2018b), atingiu nova fase no ano de 2020. Depois de uma
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campanha realizada por profissionais da satde e pacientes com doencas
terminais, segundo consta em publicacdo do periédico The Lancet, o
Tribunal Constitucional Federal da Alemanha prolatou decisdao* no
sentido de declarar nula a vedagao a oferta de assisténcia ao suicidio,
consubstanciada no ja referido § 217 do StGB (HYDE, 2017, p. 774).

No dia 26 de fevereiro de 2020, 0 Segundo Senado do BVerfG decidiu
pela inconstitucionalidade do § 217 do StGB, sob a justificagdo de que o
dispositivo restringia o exercicio de liberdades constitucionais
(ALEMANHA, 2020, on-line). O desenvolvimento argumentativo da Corte
produziu 6 proposicoes principais, que ora classificamos da seguinte
maneira: a) autonomia e liberdade para a pratica do suicidio assistido; b)
impactos do § 217 do StGB sobre os direitos fundamentais; ¢) da
proporcionalidade e da razoabilidade; d) lei penal e autonomia do
individuo; e) espago para o exercicio da liberdade; f) do auxilio facultativo.
A seguir, serdo expostos os elementos essenciais que as compoem.

A primeira proposicdo assenta-se sobre a compreensdo da Corte de
que o direito geral de personalidade abrange um direito a morte
autodeterminada, tido como uma expressdo da autonomia da pessoa. As
possibilidades de morte autodeterminada estendem-se, segundo o
entendimento da Corte, a pratica do suicidio. A decisdo que o motiva,
partindo do entendimento pessoal acerca da significagdo da sua propria
existéncia e da qualidade da vida, deve ser respeitada pela sociedade e pelo
Estado. Essa mesma liberdade, que expressa o direito de personalidade e
assegura a decisao pelo suicidio, inclui, também de acordo com a posicao
da Corte, a busca por assisténcia de terceiros onde ela for oferecida

(ALEMANHA, 2020, on-line).

45 A decisao foi prolatada mediante a reunido das seguintes reclamagoes constitucionais: 2 BVR 2015 2347/15, 2 BVR
615/16, 2 BVR 1261/16, 2 BVR 1593/16, 2 BVR 2354/16, 2 BVR 2527/16.
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O Tribunal reconheceu que, por serem as agdes estatais passiveis de
impactar direitos fundamentais mediante seus efeitos indiretos e reais,
demanda-se delas uma justificac¢ido constitucional. Nesse quadro,
concluindo a segunda proposicdo, a Corte ponderou que o § 217 do StGB
inviabiliza que eventuais interessados se socorram de servigos de
assisténcia ao suicidio, cuja natureza seja comercial (ALEMANHA, 2020,
on-line).

A terceira proposi¢do consiste em uma sintética exposicao dos
aspectos relevantes que, aplicando-se ao presente caso, dizem respeito a
proporcionalidade e a razoabilidade. No que tange a proporcionalidade, o
entendimento da Corte foi que se aplica a proporcionalidade estrita como
pardmetro para que a proibicdo aos servigos comerciais de morte assistida
seja avaliada. Por sua vez, o Tribunal indicou haver um cenario de tenséo
entre caracteristicas diversas da protecdo constitucional, haja vista que a
protecdo ao direito da pessoa, que opta pela morte assistida, choca-se com
deveres do Estado, com a autonomia da pessoa, que opta pelo suicidio, e
com a protecdo legal a vida, elevada a patamar de destaque pela Corte
(ALEMANHA, 2020, on-line).

Na quarta proposicao, o BVerfG sugeriu ser justificada a protecao da
autonomia e a da vida por via da legislagido penal, tendo em vista o alto
valor de que gozam. A criminalizagdo de formas de assisténcia ao suicidio
que ameacem a autonomia nao pode, contudo, ainda segundo o Tribunal,
inviabilizar que se acesse, em casos individuais, servicos voluntarios de
assisténcia ao suicidio (ALEMANHA, 2020, on-line).

Reunindo, em certa medida, todos os elementos acima apresentados,
o Tribunal firmou, na quinta proposi¢do, o entendimento de que a
proibigao ao oferecimento de servigos de assisténcia ao suicidio em carater
comercial, consubstanciado no § 217 (1) do StGB, torna tdo restrita a

possibilidade de que se realize o suicidio assistido, que inviabiliza,
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factualmente, qualquer margem para que o individuo exercite sua
liberdade assegurada pela Constituicao (ALEMANHA, 2020, on-line).

A decisdo evidencia a importancia atribuida ao direito geral de
personalidade e ao de autodeterminagdo dos individuos pela ordem
constitucional alema. Uma eventual restri¢do ou tentativa de preservar o
direito a vida nao pode, assim, solapar o direito do individuo a sua
liberdade, que pode até mesmo ser exercida com o fim de retirar sua
prépria vida mediante assisténcia — agora autorizada a despeito do seu
carater comercial.

Na secdo dedicada a fundamentacio da decisdo, é notavel a énfase
dada a dignidade humana como fundamento do direito de
autodeterminagao do individuo. A Corte Constitucional reconheceu que o
controle autodeterminado de alguém sobre a propria vida é, ainda que isso
implique a pratica do suicidio, uma expressao da sua dignidade, quando
um individuo abre mao da sua prépria vida de forma independente e
buscando seus proprios objetivos. Além disso, o direito ao suicidio,
resguardado pelo art. 2, paragrafo 1°, conjugado com o art. 1, paragrafo 1,
da Lei Fundamental, também encontra abrigo na ordem constitucional
quando se busca o auxilio de terceiros, segundo o entendimento do
Tribunal Constitucional. Uma vez que a Lei Fundamental assegura o
desenvolvimento pessoal dos individuos em negociagdo com terceiros
dentro do espectro de liberdade desses, ha também a possibilidade de que
se busque apoio junto a eles. A assisténcia ao suicidio é considerada pelo
BVerfG um caso de particular importancia nesse sentido, uma vez que o
individuo pode depender de ajuda especializada para que o seu suicidio se
realize de forma razodvel (ALEMANHA, 2020, on-line).

A tradigao filoséfica que influenciou a decisdo é ressaltada por Ruth

Horn (2020, p. 2, tradugdo nossa) nos seguintes termos:
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I

A alta prioridade, conferida ao respeito a autonomia e ao livre
desenvolvimento pessoal, inevitavelmente aponta para a influéncia de uma
tradi¢do kantiana, segundo a qual a autonomia da vontade individual é o
principio fundamental de todas as leis morais e a base da dignidade humana.
Essa tradi¢do estd incorporada na Constituicdo alema e ecoa na presente

decisao.

Ademais, o préprio Tribunal Constitucional Federal assinalou em sua
decisao  consequéncias que decorrem da  declaracio de
inconstitucionalidade*® analisada. Em primeiro lugar, a normatizacio da
assisténcia ao suicidio ndo se torna invidvel para o Poder Legislativo,
contanto que tenha por base a concepcao de ser humano que justifica a Lei
Fundamental alem4, isto é, uma concepcédo que compreenda o ser humano
como um ser moral e espiritual. Ao alcance do ser humano, est4 o viver
em liberdade, determinando-se e desenvolvendo-se (ALEMANHA, 2020,
on-line).

Permanecem disponiveis ao Poder Legislativo diferentes caminhos
para a agdo. Segundo o Tribunal Constitucional, com o fim de salvaguardar
a autodeterminacdo do individuo sobre sua prépria vida, é dada ao
Legislativo uma ampla margem de intervengoes: podem ser estabelecidas
regulacdes sobre procedimentos de salvaguarda; podem ser criadas
reservas de permissao para conferir credibilidade a atuagéo dos servigos
de assisténcia; ou, ainda, a Corte vislumbra a possibilidade de que sejam
proibidas formas perigosas de suicidio assistido. Nao obstante, é vetado
sujeitar a admissibilidade da assisténcia ao suicidio a critérios materiais
que dependam da presenca de uma enfermidade de tipo incuravel ou fatal

(ALEMANHA, 2020, on-line)¥’.

46 As consequéncias da declaragio de inconstitucionalidade constam entre os paragrafos 337 e 342 da decisdo.

47 Segundo o entendimento do Tribunal, a criagdo de um conceito de seguranca procedimental permanece aberta ao
Poder Legislativo (ALEMANHA, 2020, on-line).
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Uma eventual restricdo ao suicidio assistido deve, segundo o
entendimento do Tribunal, conservar uma margem para o0
desenvolvimento e a implementacdo do Direito Constitucional a morte
assistida, baseada em uma deciséo livre. O entendimento da Corte foi que
esse processo demandard uma estrutura sélida da legislagédo profissional
de médicos e farmacéuticos e é possivel que seja modificada a legislacdo
relativa a drogas. Nao obstante, a reconfiguracdo ndo implica que sejam
abandonados os componentes de consumo e a protecao contra o abuso
respaldados pela legislagdo relativa a produtos farmacéuticos e narcdticos.
Um conceito de protecdo na area de assisténcia ao suicidio pode assimilar
os referidos elementos de consumo e prote¢io contra o abuso
(ALEMANHA, 2020, on-line).

E importante destacar que a declaracio de inconstitucionalidade do
§ 217 do StGB néo torna pacifica a regulacao juridica ou profissional da
pratica do suicidio assistido. Conforme esclarece Neves, o status quo de
regulacio anterior a vigéncia do referido § 217 j4 era composto por uma
paisagem legal contraditéria e diversa, a qual era conformada,
simultaneamente, por dispositivos criminais, ie. §§ 212 (homicidio
culposo), 214 (homicidio) e 216 (matar sob demanda). Igualmente a
disciplina penal abrangia regulacbes médicas que disciplinavam a
participacdo dos profissionais no cuidado ao fim da vida dos seus pacientes
(NEVES, 2018b, p. 319-320). Apés a declaragao de inconstitucionalidade, é
possivel afirmar que permanecem as dificuldades de distincdo conceitual
e as intrincadas consequéncias em ambito penal e profissional, que
compunham o espectro legal em torno da pratica, antes mesmo da criagdo
do § 217 do StGB.

Sobre a decisdo ora analisada, Kremeike et al. (2020, p. 2, traducio

nossa) afirmam:
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A Corte decidiu que essa lei introduzida em 2015 viola a Constitui¢ao alema;
h4 um direito de morrer de forma autodeterminada, inclusive a liberdade para
tirar a propria vida e aproveitar as ofertas de terceiros. Resta ver quais
consequéncias advirdo dessa decisao. Certo é que o tema permanecera sendo

objeto de discussdes controversas.

Com base no principio geral da personalidade, a Corte decidiu em
favor do direito de autodeterminacdo do individuo. No entanto, a morte
assistida ainda depende de regulamentacgdo consistente, a fim de que o
cendrio normativo contraditério, em que a pratica se insere, ndo produza

restri¢cdes ao exercicio das liberdades constitucionais.
Consideragoes finais

Neste artigo, procuramos mostrar a conexdo do principio da
dignidade humana (art. 1° da LF) com a morte assistida a partir da
definicao e da férmula do objeto de Diirig e da modificagao dessa férmula
pelo BVerfG.

Examinamos, em seguida, a preferéncia pela expressiao “morte
assistida” e, ndo, “eutanasia” em virtude do genocidio cometido durante a
Segunda Guerra Mundial. A morte assistida encontra, através da
tipificacdo da morte sob demanda, previsdo no art. 216 (1) do StGB e se
desdobra em trés tipos: morte assistida direta (ativa), morte assistida
passiva e morte assistida indireta. Além disso, analisamos a modificacao
da paisagem legislativa alemad causada, nos dultimos anos, pela
promulgacdo do art. 217 do StGB — dispositivo que criminalizou a
assisténcia ao suicidio em carater profissional. Por fim, dedicamo-nos a
apresentacdo de julgados emblematicos do BGH que versaram sobre
morte assistida e da recente decisao (fev. 2020), prolatada pelo BVerfG,
em que foi declarada a inconstitucionalidade do mencionado art. 217 do

StGB.
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No Direito Constitucional alemdo, a morte assistida encontra
fundamento normativo no art. 1° e art. 2° §§ 1° e 2° da LF. Em outros
termos, encontra-se normativamente apoiada no direito de liberdade e
autodeterminagao, no direito a vida e integridade fisica do individuo e se
justifica com base no principio da dignidade humana. A dignidade
humana, conforme visto, incorpora, em seu cerne, a ideia de liberdade e
de autonomia do individuo. Dentro desse quadro, o paciente gravemente
doente, em estado terminal, tem direito a uma morte digna; dignidade,
aqui, significa que o doente ndo deve ser submetido a determinadas
medidas médicas, sobretudo, as da medicina intensiva, que o tratem como
mero objeto passivo, sem vontade propria e que venham a rebaixa-lo a
categoria de coisa. Viola-se o principio da dignidade humana, assim como
os direitos fundamentais ja relacionados, se o consentimento ou a emissao
de vontade do paciente ndo for respeitada.

No campo do Direito Positivo, a revogagdo do §217 do StGB néo
encerra a polémica discussdo sobre o assunto da assisténcia ao suicidio,
prestada, sobretudo, por profissionais de satide. De toda maneira, é preciso
enfatizar a realizacdo de didlogos abertos e respeitosos sobre o desejo de
morrer, independentemente das alteracdes no contexto juridico. Ao
abrirmos espaco para os pacientes falarem sobre seu desejo de morrer e
ao apoiarmos os profissionais de satde a lidar com isso, a morte é retirada
de sua indisponibilidade virtual e tratada como ela é: um evento factual e

inevitavel.
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Aspectos juridicos e morais do
direito a morte digna nos ordenamentos juridicos
brasileiro, suico, colombiano e belga

Anna Caramuru Pessoa Aubert

Introducao

Dentro do campo da bioética, um dos temas mais discutidos e que
mais vem experimentando avan¢os em termos de regulamentagdo, em
muitos paises, € o direito a morte digna.

Debater o direito de escolher como e quando iremos morrer é de
fundamental relevancia porquanto, com tecnologias cada vez mais
avancgadas a disposi¢ao da medicina, passa a ser possivel manter pessoas
vivas por tempo indeterminado, mas em condi¢des nem sempre aceitaveis
do ponto de vista da dignidade.

E importante termos claro que, se é verdade que existem pessoas que
preferirdo ser mantidas vivas pelo maior tempo possivel, custe o que
custar, existem, também, aquelas para as quais ndo faz sentido uma
existéncia que, nao obstante seja mais longa, perdeu atributos
considerados, a partir de sua perspectiva individual, indispensaveis.

O respeito ao principio da dignidade, entéo, ndo podera ser aplicado
de modo homogéneo a todo e qualquer caso. Diversamente, devera ser
avaliado a partir da concepgdo de cada um sobre o que significa viver
dignamente, e o que viola essa dignidade.

Nesse contexto, o presente artigo tem por objetivo (i) revelar como a
morte digna é tratada, atualmente, pelo ordenamento juridico patrio e,

apos, (ii) analisar como outros paises tratam do tema, de modo a ser
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possivel verificar alguns caminhos possiveis em termos de
regulamentagido, na hipétese de serem abolidas as proibigdes aqui
existentes com relagdo a autonomia para morrer.

Nao sustentamos, de modo algum, que importemos as legislacdes de
outros lugares de modo acritico. Diversamente, pretendemos, a partir da
apresentacdo de modelos normativos diferentes do nosso, levantar
questdes morais e praticas a respeito do tema, e avaliar as vantagens e
desvantagens de regulamenté-lo de uma ou outra maneira.

Por meio de uma andlise da bibliografia, da jurisprudéncia, e de
legislagdes nacionais e estrangeiras, trabalharemos, no primeiro capitulo,
com alguns conceitos fundamentais para o debate, como eutanasia e suas
classificactes, suicidio assistido, distanasia, cuidados paliativos, etc. No
segundo capitulo, entdo, apresentaremos um panorama do ordenamento
juridico pétrio com relacdo aos institutos relacionados ao direito a morte

N N

digna, como o direito a informagdo, ao consentimento informado, a

(<7

eutanasia passiva, as diretivas antecipadas de vontade, a vedagédo
eutandsia ativa, etc. Por fim, no terceiro capitulo, analisaremos como a
autonomia para morrer é tratada pela Suica, Colombia e Bélgica.
Evidentemente, ndo seria viavel e nem interessaria, para este artigo, que
tratassemos das particularidades legais de todos os paises e estados que
regulamentam, de alguma maneira, o direito a morte digna. Optamos por
trabalhar apenas com esses trés casos pelas questoes que eles suscitam, e
por representarem, cada um deles, maneiras totalmente diferentes de

abordar o tema.

1. Alguns conceitos relevantes

Quando pensamos no direito a morte digna, existem alguns conceitos

fundamentais a serem estabelecidos.



164 | Autonomia, dignidade e deficiéncia

Com relacdo a eutandsia, sdo vérias as defini¢bes adotadas pelos

autores. Roberto Dias (2012, p. 148), por exemplo, propde que a:

[...] eutandsia deve ser entendida como o comportamento médico que antecipa
ou nao adia a morte de uma pessoa, por motivos humanitarios, mediante
requerimento expresso ou por vontade presumida - mas sempre em aten¢ao
aos interesses fundamentais - daquele que sofre uma enfermidade terminal
incuravel, lesdo ou invalidez irreversivel, que lhe cause sofrimentos
insuportaveis, do ponto de vista fisico ou moral, considerando sua prépria

nocao de dignidade.

Claus Roxin (2000, p. 299, tradugao de Luis Grecco), por sua vez,
descreve a eutandsia como “a ajuda que é prestada a uma pessoa
gravemente doente, a seu pedido ou pelo menos em consideragao a sua
vontade presumida, no intuito de lhe possibilitar uma morte compativel
com a sua concepgao da dignidade humana”.

O importante, em qualquer caso, é que esteja presente a vontade do
paciente. Se o enfermo manifestar a intencdo de seguir vivo,
independentemente de qual seja seu grau de sofrimento, e o profissional
de satde, ainda que movido por sentimentos de compaixao, antecipar sua
morte de qualquer maneira, estar-se-a diante de homicidio.

A eutanasia, no mais, costuma ser classificada em ativa e passiva
(também conhecida como ortotanasia), classificacio essa que possui
relevantes implicagdes do ponto de vista legal. O primeiro tipo ocorre
quando a morte decorre de uma conduta positiva do sujeito que tira a vida
do outro, por meio, por exemplo, de uma injegéo letal. No segundo tipo,
diversamente, a morte é consequéncia de uma omissao, por exemplo,
quando se deixa de fornecer um medicamento que poderia manter o

paciente vivo por mais tempo.
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Apesar de essa classificacdo ser relevante em termos legais, ja que a
eutanasia passiva é muito mais comumente permitida do que a ativa,
questionamos se haveria, efetivamente, uma diferenca moral entre elas,
considerando que o resultado a que se chegaréa é o mesmo.

Inclusive, se é que é possivel dizer que uma conduta é preferivel a
outra, acreditamos que, por vezes, a eutanasia ativa é mais generosa do
que a passiva, ja que esta dltima pode levar a uma morte lenta e dolorosa
(apés a suspensao de medicamentos, alimentos, etc., é possivel que se
passem dias até que o fim chegue, e esse processo pode ser muito sofrido),
ao passo que, na ativa, a morte ocorre de modo muito mais breve e
controlado.

Outro problema com essa classificacdo é que, na pratica, pode ser
dificil definir se uma conduta se encaixaria em uma ou outra modalidade.

Pensemos no caso de desligarmos as maquinas que auxiliam uma
pessoa a respirar: de um lado, trata-se de omissdo no tratamento,
configurando, portanto, uma conduta passiva; de outro, o ato “desligar”
demanda uma acdo positiva de ativamente apertar um botdo,
interrompendo o funcionamento de uma maquina que mantinha uma
pessoa viva e causando, com isso, sua morte.

A eutandsia ativa, note-se, pode ser classificada em direta e em
indireta.

O primeiro tipo tem lugar quando existe, efetivamente, uma intencao
de matar: ministra-se o medicamento para encerrar aquela vida. Quando
falamos que a eutanasia é proibida por lei, geralmente estamos nos
referindo a essa modalidade.

O segundo tipo, também chamado de eutanasia de duplo efeito,
ocorre quando a intencdo por parte do profissional de satide ndo é tirar a
vida de seu paciente, mas medicé-lo de uma maneira tal que ele deixe de

sentir dor. O médico, nesse caso, sabe que a administracdo daquela
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substancia, naquela quantidade, levara, invariavelmente, a morte, mas
sendo a Gnica maneira de anestesiar o enfermo, opta por fazé-lo. Trata-se
de modalidade aceita, inclusive, pela Igreja Catélica.

Similar a eutandsia, temos, ainda, o suicidio assistido. Como escrito

por essa autora em outra ocasiao:

O suicidio assistido e a eutanésia ativa direta muito tém em comum, uma vez
que em ambos existe, por parte do paciente, a vontade de encerrar a propria
vida e o pedido da ajuda de terceiros para fazé-lo da maneira mais digna
possivel. Nao sdo, todavia, praticas equivalentes, ja que no primeiro caso o ato
que leva a morte é praticado pelo paciente (ainda que com auxilio de terceiros),
ao passo que, no segundo, é a equipe de satide quem aplica a substancia letal

no enfermo. (AUBERT, 2019, p. 32)

Outro conceito de bastante relevancia no debate é o da distanasia, ou
obstinacdo terapéutica. Trata-se do oposto da eutanasia: prolonga-se a
vida de maneira excessiva, contra os interesses fundamentais do paciente.

Débora Diniz (2006, p. 1741) conceitua a obstinagao terapéutica como
“uma morte lenta e com intenso sofrimento”, que “caracteriza-se por um
excesso de medidas terapéuticas que impdem sofrimento e dor a pessoa
doente, cujas ac¢des médicas nio sdo capazes de modificar o quadro
morbido”. A autora, em conjunto com Sérgio Costa (2004, p. 130), assim

escreve:

A distanésia é a pratica que mais diretamente ameaca a promogao do principio
da dignidade humana nos cuidados em satide para com os idosos. E também
a experiéncia que maior temor provoca em idosos hospitalizados ou
submetidos a tratamentos de doencas cronicas. Muitas pesquisas mostram
que os idosos ndo temem diretamente a morte, mas a aproximagao da morte
acrescida de sofrimento fisico e mental, tratamentos prolongados e
obstinagdes terapéuticas. Esse receio, infelizmente, ndao é infundado. A

ideologia do vitalismo que move as carreiras biomédicas é ainda um valor
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moral central que motiva médicos e enfermeiras a manter um idoso em

estagio terminal sob pesadas drogas e reanimagoes continuas.

Praticar a obstinacdo terapéutica significa, no fundo, “nao saber
quando desistir e, mais do que isso, submeter o paciente e sua familia a
um sofrimento interminavel, como se o maior inimigo, a ser combatido a
todo custo, fosse a morte. H4 de se aceitar que viver nem sempre sera
melhor do que morrer” (AUBERT, 2019, p. 37).

Finalmente, quando o enfermo se encontra no fim de sua existéncia
e ndo ha nada que a medicina possa fazer para salvar a sua vida, ainda
existe um relevante trabalho a ser feito. Trata-se da aplicagdo dos cuidados
paliativos, que se prestam a manter o paciente terminal nas condigoes
mais confortaveis possiveis (do ponto de vista fisico e psicologico),
acolhendo-se, ademais, seus familiares e pessoas préximas, de modo a
ajuda-los, todos, a passarem por esse capitulo final.

A eutanasia (em qualquer das modalidades aqui mencionadas), o
suicidio assistido, e os cuidados paliativos sdo maneiras diferentes de se
respeitar o direito fundamental a morte digna.

2. A regulamentacao da autonomia para morrer no ordenamento juridico
patrio

2.1. Direito ainformacao, consentimento informado, recusa de tratamentos
e eutanasia passiva

No Brasil, a ortotanésia (ou eutanasia passiva) é permitida, tendo em
vista que o direito de aceitar ou recusar tratamentos, independentemente
das consequéncias, encontra-se plenamente estabelecido.

Trata-se de pratica, de mais a mais, corrente nos centros de terapia
intensiva infantil e adulta (DINIZ; COSTA, 2004, p. 122).

Para que a recusa ou o consentimento do paciente sejam legitimos e

dotados de efetiva liberdade, é preciso, antes, que o enfermo seja
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devidamente informado sobre seu quadro de saide, de uma maneira tal
que ele compreenda quais as implicacdes de se seguir por um ou outro

caminho:

O profissional de saide, como conhecedor das ciéncias médicas, devera
traduzir, para o enfermo, leigo, todas essas informagdes, de maneira que este
possa, realmente, compreendé-las, algo que ndo necessariamente acontece na
prética, j& que é frequente a entrega de formularios incompreensiveis aos
pacientes, para que os assinem com a finalidade exclusiva de isentar os

médicos e hospitais de eventual responsabilizacdo. (AUBERT, 2019, p. 81)

O consentimento informado ndo pode, portanto, ter por Unica e
exclusiva finalidade proteger médicos e hospitais contra agoes de pacientes
insatisfeitos. Diversamente, esse instituto tem por objetivo proteger,
também, o proprio enfermo, assegurando que a sua vontade seja
respeitada, ja que é ele quem precisara viver com as consequéncias do

procedimento médico a que se submeter:

Frente ao médico, que ocupa a figura de um cientista especialista que, pelo
menos em tese, tem profundo conhecimento técnico sobre os tratamentos a
serem utilizados em cada doenga, o paciente fica refém, sem ter as ferramentas
necessarias para avaliar se o profissional que se coloca diante dele sabe,
realmente, o que esta dizendo, e se ele entende o custo que determinado
tratamento tera para o enfermo. Mesmo quando se esteja diante de um médico
de técnica impecavel, é possivel que este profissional entenda que optar por
um caminho, apesar de apresentar riscos, tera a maior probabilidade de trazer
beneficios, mas o paciente sinta que, se estes riscos vierem a se concretizar,

ndo estara disposto a viver com os danos causados. (AUBERT, 2019, p. 80)

O direito a informacéo possui, como fundamento constitucional, os

artigos 1°, [l e II1, e 5°, caput (os quais elencam, como direitos, a cidadania,
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a dignidade, e a liberdade) e inciso XIV (que assegura, expressamente, o
acesso a informacao).

O referido direito possui, no caso do Estado de Sdo Paulo, previsao
na lei 10.241 de 1999, a qual estabelece, em seu artigo 2°, inciso VI, o direito

de todo paciente de ter acesso as seguintes informagdes:

Artigo 2° - Sao direitos dos usuarios dos servicos de satde no Estado de Sao
Paulo: [...] VI - receber informagoes claras, objetivas e compreensiveis sobre:
a) hipoteses diagnosticas; b) diagndsticos realizados; ¢) exames solicitados; d)
acdes terapéuticas; e) riscos, beneficios e inconvenientes das medidas
diagnosticas e terapéuticas propostas; f) duragdo prevista do tratamento
proposto; g) no caso de procedimentos de diagndsticos e terapéuticos
invasivos, a necessidade ou nao de anestesia, o tipo de anestesia a ser aplicada,
o instrumental a ser utilizado, as partes do corpo afetadas, os efeitos colaterais,
0s riscos e consequéncias indesejaveis e a duracao esperada do procedimento;
h) exames e condutas a que serd submetido; i) a finalidade dos materiais
coletados para exame; j) alternativas de diagndsticos e terapéuticas existentes,

no servico de atendimento ou em outros servicos; e 1) o que julgar necessario.

Finalmente, com relagio a sua regulamentacio infralegal, podemos
citar os artigos 22, 24, 31 e 34 do Cédigo de Ftica Médica, que impdem, em
suma, a obtenc¢do do consentimento do paciente ou de seu representante,
apoés esclarecé-lo, devidamente, sobre o procedimento a ser realizado,
praticas diagnosticas ou terapéuticas, diagndstico e progndstico, e riscos e
objetivos do tratamento, a ndo ser que se esteja em situacao de urgéncia
que ndo permita que o referido consentimento seja prestado em tempo
habil.

Proposto o curso de tratamento, ap6s termos sido devidamente
informados de nosso quadro de satide, podemos consentir, ou podemos
recusar, sendo vedada sua imposicdo, com base no artigo 15 do Cédigo

Civil, segundo o qual “Ninguém pode ser constrangido a submeter-se, com
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risco de vida, a tratamento médico ou a intervencéo cirtrgica”, e 146 do
Cébdigo Penal, que impoe a pena de detencao de trés meses a um ano ou
multa para a pessoa que “constranger alguém, mediante violéncia ou
grave ameaca, ou depois de lhe haver reduzido, por qualquer outro meio,
a capacidade de resisténcia, a ndo fazer o que a lei permite, ou a fazer o
que ela ndo manda”.

No mais, apesar de o §3°, inciso I, do artigo 146 supracitado
estabelecer que ndo havera crime quando se tratar de “intervencdo médica
ou cirurgica, sem o consentimento do paciente ou de seu representante
legal, se justificada por iminente perigo de vida”, para Dias (2012, p. 189-

190), deve ser realizada uma interpretagao conforme a Constituicao:

[...] se o paciente, apesar de iminente perigo de morte, exercer seu direito a
autonomia, fundado em sua concepgdo de dignidade, e recusar a interveng¢ao
médica ou cirtrgica, o profissional da satide que desrespeitar tal manifestacao
estara sujeito a responder por crime de constrangimento ilegal. Se, por
qualquer motivo, ndo houve tal manifestacio do paciente, o0 médico estara
autorizado a realizar os procedimentos que entender necessérios para tentar
salvar a vida do enfermo. Do mesmo modo que ndo deve agir contra os
interesses fundamentais manifestados pelo paciente, o médico que respeitar a

opcao do doente ndo incorrera em omissao de socorro.

Ainda, com relacdo ao artigo 15 do Codigo Civil supramencionado,
conforme estabelece o Enunciado 533 da VI Jornada de Direito Civil, sua

interpretacdo deve ser feita da seguinte maneira:

O paciente plenamente capaz podera deliberar sobre todos os aspectos
concernentes a tratamento médico que possa lhe causar risco de vida, seja
imediato ou mediato, salvo as situagdes de emergéncia ou no curso de

procedimentos médicos cirdrgicos que ndo possam ser interrompidos.
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As motivag¢des de cada um para recusar os tratamentos podem variar,
e ndo possuem relevancia. Assim, seja porque determinado procedimento
serd capaz de salvar a vida, mas trara como resultado alguma
consequéncia fisica inaceitavel segundo a prépria concepcao de dignidade
do enfermo (um artesdo pode se recusar a ter suas maos amputadas, por
exemplo, preferindo, a isso, a morte), seja por motivos religiosos (um
paciente Testemunha de Jeova pode se recusar a receber uma transfusao
de sangue), a autonomia do paciente devera ser assegurada.

Dentro da tematica do consentimento ou recusa de tratamentos, um
dos temas mais polémicos diz respeito aos menores de idade. Quando os
pais e o filho concordam com o procedimento a ser seguido, ndo existe
conflito, pois quer se priorize a autonomia do paciente, quer se enxergue
0s pais como representantes legais de sua prole, o resultado serd o mesmo.
O problema surge, evidentemente, quando as partes ndo chegam a um
consenso.

Sao varios os fatores a serem, em cada caso, analisados, como a idade
do enfermo, seu grau de maturidade, seu diagnéstico e progndstico, a
motivagdo para a recusa do tratamento (por exemplo, Testemunhas de
Jeova que nao queiram que seu filho receba uma transfusdo de sangue
capaz de salvar a sua vida), etc. Trata-se de tema, de mais a mais, bastante
complexo, de modo que ndo o enfrentaremos, nesse artigo, em detalhes.

De uma maneira geral, contudo, podemos dizer que, quando houver
risco a vida de paciente menor de idade e as partes ndo concordarem com
o curso de tratamento a ser seguido, entendemos que a melhor conduta a
ser adotada é a consulta ao Comité de Etica Médica do hospital (ou, onde
houver, o Comité de Bioética) e, se isso ndo for suficiente, recorrer ao
Poder Judiciario, o qual deverd, na maior medida possivel, considerando o
grau de desenvolvimento e maturidade do enfermo, respeitar sua

autonomia.



172 | Autonomia, dignidade e deficiéncia

Como foi possivel perceber, a eutanésia passiva nao é nada além da
concretizacdo do direito do paciente de, devidamente informado nos
termos aqui expostos, aceitar ou recusar tratamentos. Caso opte por nao
ser tratado, ndo podera ser forcado a isso, independentemente de a
consequéncia final ser a morte. Configura, pois, “mero exercicio regular
da medicina” (SA; MOUREIRA, 2015, p- 191).

Néo seria necessario, por isso, uma autorizacdo normativa expressa
para a ortotanasia. Isso ocorre, contudo, por meio das resolugdes n°
1.805/2006 e n° 2.232/2019, ambas do Conselho Federal de Medicina e,
no Estado de Sao Paulo, por meio da lei 10.241, de 1999, que em seu artigo
2°, inciso VII, assegura ao paciente o direito de “consentir ou recusar, de
forma livre, voluntiria e esclarecida, com adequada informagao,
procedimentos diagndsticos ou terapéuticos a serem nele realizados” e, no
inciso XXIII, o direito de “recusar tratamentos dolorosos ou

extraordindrios para tentar prolongar a vida”.

2.1.1 Diretivas antecipadas de vontade

Como visto, para que o consentimento ou a recusa de tratamentos
possam ser dados pelo paciente, é preciso que haja tempo habil para
colher, dele, essa informacao, e que ele esteja, no momento do aceite ou
recusa, ltcido e consciente.

Assim, para assegurar que nossa vontade seja respeitada ainda que
ndo possamos manifesté-la presentemente, podemos elaborar diretivas
antecipadas de vontade, que deverao ser respeitadas pelos profissionais de
saude.

Essas diretivas podem compreender o testamento vital (em que o
paciente estabelece quais tratamentos esté disposto, ou ndo, a receber) e a

procuracgdo de satde (em que indicamos outra pessoa que possa tomar
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decisdes de vida ou morte em nosso nome). Tais documentos podem vir
juntos ou separados.

Nao ha impedimentos legais no ordenamento juridico brasileiro para
que esses instrumentos sejam utilizados, mas também nao existe lei em
vigor que regulamente sua utilizagdo. De todo modo, o CFM define tais
diretivas, em sua Resolucdo n° 1.995/2012, como “o conjunto de desejos,
prévia e expressamente manifestados pelo paciente, sobre cuidados e
tratamentos que quer, ou ndo, receber no momento em que estiver
incapacitado de expressar, livre e autonomamente, sua vontade”,
estabelecendo o dever do profissional de satde de respeita-las (SA;
MOUREIRA, 2015, p. 185).

Pode-se mencionar, ainda, sobre o assunto, a Resolugao n° 41/2018
da Comissdo de Intergestores Tripartite (CIT), que dispde sobre as
diretrizes para a organizacao dos cuidados paliativos no &mbito do Sistema
Unico de Satde (SUS), e traz a “promocao da livre manifestacdo de
preferéncias para tratamento médico através de diretiva antecipada de
vontade (DAV)” (artigo 4°, inciso XII) como principio norteador.

Como nao existe regulamentagao sobre o formato a ser adotado por
tais diretivas, ndo h4a unanimidade sobre a melhor maneira de redigi-las.
De todo modo, é possivel que nos utilizemos das normas gerais do Cédigo
Civil Brasileiro que, ao tratar dos negdcios juridicos impde, em seu artigo
104, a necessidade de se cumprirem os requisitos da capacidade do agente
(pessoa maior de 18 anos); licitude do objeto (como ja vimos, ndo ha
ilicitude na recusa de tratamentos, ainda que o resultado seja a morte, mas
sugere-se que um médico auxilie na elaboragdo do documento, para que
condutas ilicitas ndo sejam, nele, redigidas), que deve, ademais, ser
possivel, determinado ou determinével; e a utilizacdo de forma prescrita,

ou nio defesa em lei.
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Quanto a este ultimo aspecto, Dias (2012, p. 194-195) sugere que 0O
documento seja escrito e subscrito por duas testemunhas, de modo a
viabilizar, nos termos do artigo 212, incisos II e III do Cédigo Civil, a prova.
Nada impede, nao obstante, a utilizagido de formatos menos usuais. Juana
Teresa Betancor (1995, p. 105) nos lembra, inclusive, do Dr. Kevorkian,
cujos pacientes gravavam em video sua intengao de morrer, e isso servia

de prova de seu consentimento para o suicidio assistido.

2.2, Distanasia e cuidados paliativos

Dentre os temas referentes a morte digna, a distanasia é dos mais
relevantes, ja que é pratica comum no dia a dia dos hospitais.

Pela crueldade que ela implica, o ordenamento juridico patrio a
repele, seja porque viola o artigo 5°, inciso III, da Constituicdo Federal (que
proibe a submissao de pessoas a tratamento desumano ou degradante),
seja porque o Cédigo de Etica Médica, no principio XXII e em seu artigo
41, paragrafo tnico, estabelece que, tratando-se de doenca terminal e
incuravel, o dever do médico deixa de ser o da busca pela cura, e passa a
ser o oferecimento dos cuidados paliativos, levando em conta, sempre, a
vontade manifestada pelo paciente, evitando a realizacdo de
procedimentos desnecessarios.

Sendo impossivel reverter o quadro de satide do paciente, entram em
cena, pois, os cuidados paliativos, que vdo muito além, por exemplo, da
administracdo de morfina em doses adequadas, devendo atender as
diversas esferas de sofrimento do paciente, de seus familiares, e de pessoas
proximas.

O papel da equipe de satde, nesse momento, passa a ser, entao, o de:

[...] olhar para o paciente ndo como um objeto de estudo ou de trabalho, mas
como um individuo, com opinides, sentimentos e vontades particulares, e

cujos sofrimentos extrapolam a dor fisica. Ha de se ter extrema sensibilidade
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no tratamento daquele enfermo que sabe que a morte se aproxima, pois
também os momentos finais merecem ser vividos com dignidade. (AUBERT,

2019, p. 105)

O Conselho Federal de Medicina trata os cuidados paliativos como
area de atuagido médica independente em sua Resolucdo n° 1973/2011, € 0
Cédigo de Etica Médica trata de tais cuidados no inciso XXII, e nos artigos
36, §2° e 41, PU, que prescrevem que o paciente nio deve ser abandonado
por seu médico apenas porque sua enfermidade ndo pode, mais, ser
removida.

A portaria SAS/MS n° 140, de 27 de fevereiro de 2014, por sua vez,
prevé a obrigatoriedade dos cuidados paliativos, sendo voltada para a
atencdo especializada em oncologia, ao passo que a Resolugdo n° 41/2018
da CIT, ja mencionada, dispde, de modo especifico, sobre as diretrizes para

a organizag¢ao dos cuidados paliativos no ambito do SUS.
2.3. Eutanasia ativa direta e suicidio assistido

Apesar de, como visto, a eutanasia passiva ser pratica autorizada por
nosso ordenamento juridico, o0 mesmo néo pode ser dito com relagdo a
eutandsia ativa direta e ao suicidio assistido.

No Brasil, prevalece a doutrina da santidade da vida humana,
segundo a qual viver seria um dever, e ndo um direito, e a vida teria valor
absoluto. Trata-se de visdo, contudo, incompativel com a laicidade estatal
e, nesses termos, inconstitucional.

Isso ndo significa dizer, contudo, que a vida ndo possui um valor
intrinseco, ou seja, independente de qualquer outro e, nesse sentido,
sagrado.

Diniz (2006, p. 1742), sobre o tema, distingue entre a sacralidade e a

santidade da vida:
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7

Em um Estado laico como é o Brasil, o que estd expresso em nosso
ordenamento juridico publico é o principio da sacralidade da vida humana e
ndo o principio da santidade da vida humana. O valor moral compartilhado é
o que reconhece a vida humana como um bem, mas ndo como um bem
intocavel por razdes religiosas. Todavia, a socializacdo dos profissionais de
saide confunde ambos os conceitos, o que acaba por sobrepor valores
privados e metafisicos a respeito do sentido da existéncia e da morte a

principios coletivos, como o da sacralidade da vida e o da autonomia.

Entender que a vida humana possui um valor intrinseco e que
merece, portanto, respeito e protecdo por parte do Estado ndo é visdo
exclusiva daqueles que adotam pontos de vista baseados na religido. A
sacralidade da vida é, pois, valor compativel com o Estado laico.

No cenario brasileiro, como dito, o que prevalece, ainda, é a santidade
da vida, de modo que a eutanasia ativa direta e o suicidio assistido sdo
condutas consideradas reprovaveis moral e legalmente.

Para S4 e Moureira (2015, p. 191), nos termos do artigo 121, §1° do
Codigo Penal, a eutandsia ativa poderia ser tipificada como homicidio
privilegiado, conquanto se comprovasse que a motivagdo do autor foi
moralmente elevada. Para Raquel Dodge (1999, ndo paginado), por outro
lado, apesar de os tribunais brasileiros costumarem adotar referido
posicionamento, seria possivel enquadrar a pratica como homicidio
qualificado, a depender dos meios adotados (veneno, por exemplo).

No mais, a pratica da eutanasia ativa direta é vedada, expressamente,
pelo Cédigo de Etica Médica que, em seu artigo 41, proibe a abreviacio da
vida do paciente, ainda que sob pedido expresso deste ou de seu
representante legal.

Com relagao ao suicidio, apesar de retirar a prépria vida ndo ser

considerado crime, o mesmo ndo pode ser dito com relacdo aquele que
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auxilia ou induz alguém a ele, uma vez que o artigo 122 do Cddigo Penal

impoe pena de dois a seis anos para referidas condutas.

3. Outras maneiras de regulamentar a autonomia para morrer

Como vimos, o suicidio assistido e a eutanasia ativa direta sdo
praticas vedadas no ordenamento juridico patrio. No mundo, contudo, sao
varios os paises em que esses institutos estao bem estabelecidos.

Nesse capitulo, selecionamos trés exemplos que nos interessam por

revelarem, cada um, uma maneira diferente de tratar o tema.

3.1. Suica

Como apontam Samia Hurst-Majno e Alexandre Mauron (2017, p.
199-202), a Suica é bastante liberal com relacdo a autonomia para morrer,
uma vez que, 14, inexistem leis claras sobre as circunstancias em que o
auxilio ao suicidio pode ser realizado, levando inimeros estrangeiros,
oriundos de locais em que o direito a morte digna ndo estd bem
estabelecido, a visitarem o pais no chamado “turismo do suicidio”.

A permissao do auxilio ao suicidio na Suica decorre do fato de que o
suicidio, em si, nao é conduta tipificada como crime (HURST-MAJNO;
MAURON, 2017, p. 199-202), havendo como unica restricdo legal o
disposto no artigo 115 do Coédigo Penal, que pune “quem, por motivo
egoista, tenha incitado uma pessoa ao suicidio, ou a tenha ajudado na
pratica do suicidio”.

A eutanasia ativa direta, por sua vez, é expressamente vedada pelo
Codigo Penal Suigo em seu artigo 114, sendo apenada com prisao de até
trés anos, com possivel substituicdo por pena de multa.

Grande parte das normas que regulam o suicidio assistido tem, na
Suica, origem jurisprudencial e ndo existe, no pais, uma determinacao que

estabeleca a necessidade de o paciente possuir uma enfermidade terminal
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e incuravel para que possa ser assistido em sua morte, ainda que muitos
médicos prefiram recusar a assisténcia nesses casos, em razao de normas
éticas do Conselho de Medicina esse sentido (HURST-MAJNO; MAURON,
2017, P. 202, 204-205).

Sobre esse tema, ficou famoso, no pais, um caso julgado pela Corte
Europeia de Direitos Humanos conhecido como Gross v. Switzerland
(EUROPEAN COURT OF HUMAN RIGHTS, 2014), em que Alda Gross, a
autora, apesar de ndo possuir nenhuma condicado de satide, passou anos
desejando morrer, sem que nenhum médico se dispusesse a auxilia-la. Sua
capacidade foi atestada por seu psiquiatra, mas este se recusou a
participar, ele préprio, do procedimento, por temer um possivel conflito
de interesses. Gross, entdo, processou o governo para ter seu direito de
morrer assegurado, mas, antes mesmo que a agdo tivesse fim, conseguiu
que a clinica Exit a assistisse no procedimento.

O caso suico é interessante, também, porque quem costuma auxiliar
as pessoas em seus suicidios sao associagdes destinadas a esse fim e, além
da jurisprudéncia, sdo elas quem estabelecem quais normas deverao ser
seguidas, e quais os requisitos a serem cumpridos para que o auxilio seja
prestado.

Uma das entidades mais conhecidas, a Dignitas, por exemplo, exige
a presenca de uma doenca terminal, ou uma debilidade que seja
insuportavel e incapacitante ou, ainda, a presenca de uma dor
incontrolavel e insuportavel, sem exigir, contudo, que o paciente seja de
nacionalidade suica. A Dignitas, ademais, cobra valores exorbitantes para
realizar o procedimento, mas alega que ndo possui fins lucrativos, e que
esses valores sdo necessarios para a manutencdo da associacao (FLURY,

2018, ndo paginado).
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Outra clinica a ser mencionada é a Eternal Spirit', conhecida por
auxiliar no suicidio de David Goodall, um cientista australiano de 104 anos
que queria pdr fim a sua vida simplesmente porque tinha cansado de viver
(JOSEPH; MAGRA, 2018, nao numerado). A referida associagdo possui
requisitos bastante amplos, relacionados a perda da autonomia e ao desejo
de ndo se tornar dependente de terceiros. Ela autoriza, igualmente, o
auxilio a estrangeiros.

Os casos de Goodall e de Gross sao relevantes para o debate sobre se
seria necesséria a presenca de alguma condi¢do de satide para legitimar o
direito de escolher sobre a propria morte.

Da nossa parte, entendemos que qualquer pessoa deveria ter o
direito, por qualquer motivo que seja, de morrer, utilizando-se, para isso,
do auxilio de terceiros. Importa, apenas, que sua decisdo seja dotada de
verdadeira autonomia (ou seja, que ela seja capaz, esteja devidamente
informada de seu quadro de saide, e que a vontade parta dela, e ndo de
terceiros).

No documentario “Exit, le droit de mourir”, dirigido por Fernand
Melgar e lancado em 2005, por exemplo, é narrada a histéria de um senhor
e uma senhora de cerca de 82 anos que queriam morrer como haviam
vivido: juntos. Contudo, como apenas o marido se encontrava doente, a
Exit optou por recusar o auxilio.

O documentério é interessante porque mostra um pouco do dia a dia
dessas associacdes, tdo excéntricas para o resto do mundo. E possivel
perceber que existe uma grande procura pela assisténcia ao suicidio, o que
faz com que, por vezes, essa ajuda seja negada. E por esse motivo,

principalmente, que as associagoes estabelecem, internamente, condi¢oes

' A brochura com os requisitos necessarios para o auxilio a morte digna por essa associagao pode ser encontrada em:
<https://www lifecircle.ch/pdf/EternalSPIRIT_Foundation.pdf>. Acesso em 27 jan. 2021.
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para prestar o auxilio, j& que esses requisitos se prestam a permitir que
alguns casos sejam priorizados em detrimento de outros.

Percebe-se, também, que as decisdes de dar, ou ndo, a assisténcia, sdo
tomadas em conjunto pelos acompanhantes (ou seja, as pessoas que,
efetivamente, auxiliam os pacientes a morrer). Ainda, quando chega um
caso novo, ndo se analisa, apenas, se o candidato ao suicidio cumpre os
requisitos para a efetivaco do ato de morrer. E preciso, também, que
exista um acompanhante que possua disponibilidade de tempo (ja que ele
precisaré ficar préximo do assistido por um certo tempo, mantendo longas
conversas e convivendo com a sua familia antes de, efetivamente,
prescrever o barbittrico) e, claro, disponibilidade emocional, pois o
processo pode ser bastante extenuante.

O direito a morte digna parece estar solidamente estabelecido na
Suica e, ainda que ndo existam regras claras sobre os requisitos a serem
cumpridos, de uma maneira ou de outra, as coisas parecem funcionar

bem.
3.2. Colombia

O caso da Colémbia merece destaque pelo fato de que, 14, como na
maioria dos paises em que a eutanasia ou o suicidio assistido foram
permitidos, foi o Poder Judiciario o responsavel pela permissao (VALADES,
2010, p. 92).

A sentenca C-239-97 (COLOMBIA, 1997) é a primeira decisao
relevante sobre o tema. Trata-se de agdo proposta, em 1997, por José
Euripedes Parra Parra, em que se analisou a constitucionalidade do artigo
326 do Codigo Penal entdo vigente (decreto-lei 100 de 1980), que previa
que matar alguém por piedade, para por fim a intensos sofrimentos,

acarretaria uma pena de seis a trés anos de prisao.
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Segundo decidiu, entdo, a Corte, a pessoa seria sujeito moral capaz
de decidir, com responsabilidade e autonomia, sobre assuntos que
dissessem respeito apenas a ela prépria, ndo cabendo ao Estado forcar
ninguém a seguir vivendo de modo contrario a sua prépria nogdo de
dignidade, adotando-se, com isso, uma perspectiva secular e pluralista.

No mais, apesar de a vida ser, sim, um bem valioso a ser protegido
pelo Estado, essa protegdo deve ser voltada ao ato de terceiros que, contra
a vontade da vitima, violem seu direito de viver e, ainda, a garantia de que
a decisdo de morrer seja dotada de verdadeira autonomia. Nesse ponto, a
Corte aponta a necessidade de ser assegurado o acesso aos cuidados
paliativos, pois é essencial que o enfermo tenha o direito de seguir vivendo
do modo mais confortavel possivel, caso a eutanasia ndo seja sua vontade,
ndo se sentindo obrigado a antecipar sua morte por estar vivendo com
sofrimentos que poderiam ser evitados se devidamente cuidados.

No ano 2000, contudo, o Congresso, como é comum em casos de uma
maior liberalizagdo por parte de Cortes Constitucionais, assumiu uma
postura mais conservadora e, no chamado efeito backlash, promulgou um
novo Cédigo Penal, que passou a criminalizar, novamente, o “homicidio
por piedade” e o suicidio assistido.

Foi somente em 2014, quando da sentenca T-970/14 (COLOMBIA,
2014), que a Corte Constitucional Colombiana voltou a aplicar o
entendimento de 1997.

Segundo a Corte, no caso, haveria um direito fundamental a morte
com autonomia e dignidade, desde que o consentimento fosse livre e
informado, a conduta fosse realizada por um médico, e o paciente fosse
portador de doenga terminal que lhe causasse sofrimento.

No mais, seriam cabiveis, diante de um cenario como esse, quaisquer
procedimentos escolhidos pelo enfermo, ou seja, a administracdo de

cuidados paliativos, a eutanasia ativa, a ortotanasia, ou o suicidio assistido.
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Diversamente da Suica, entdo, para a Corte Colombiana nao haveria
distincdo moral relevante entre permitir que o paciente ingira, ele proprio,
o medicamento letal, e sua aplicagdo direta pelo médico.

A sentenca, por fim, determinou a regulamentacao da morte digna
por parte do Congresso e do Ministério da Satde e, com isso, este dltimo,
baseando-se no entendimento proferido em 1997, emitiu a resolucdo 1216.

Em 2017, entdo, a Corte Constitucional Colombiana foi além e
proferiu a sentencga T-544/17 (COLOMBIA, 2017), em que autorizou que
um garoto de 13 anos fosse submetido a eutanasia, por possuir uma grave
paralisia cerebral congénita que lhe acarretava diversos outros problemas
fisiolégicos, além de uma deficiéncia mental grave. O garoto, que nao
conseguia se comunicar verbalmente e demonstrava seu sofrimento pelo
choro, faleceu no curso da demanda, mas a Corte preferiu julgar o caso
ainda assim.

Em referida decisdo, reconheceu-se que o direito do autor a morte
digna havia sido violado, e a Corte ordenou ao Ministério da Saide e
Protecdo Social que este assegurasse que comités interdisciplinares (os
quais deveriam incluir especialistas em criancas e adolescentes nas areas
da medicina, direito e psicologia) auxiliassem os profissionais de satide em
casos similares, e que fosse expedida nova regulamentagio nesse sentido.

Com isso, foi expedida a resolucao 825 de 2018 e a Colombia se
tornou, entdo, o terceiro pais do mundo a garantir a autonomia de
menores de idade para decidir sobre a propria morte, desde que presentes
certos requisitos e adotados certos procedimentos (TORRADO, 2021, ndo
paginado).

Note-se que o Senado, em atencdo as decisdes supracitadas, ja
elaborou alguns projetos de lei sobre a eutanasia e o suicidio assistido,
como os de n° 23 de 2018 e de n° 163 de 2019, 0s quais se encontram,

ainda, em tramitacdo.
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3.3.Bélgica

Na Bélgica, a eutanasia foi legalizada em 2002, alguns anos ap6s a
Holanda, por se ter percebido que a experiéncia holandesa havia sido
positiva. Em 2014, a lei foi modificada para estender o direito para
menores de idade.

A lei belga nédo distingue entre a eutandsia ativa direta e o suicidio
assistido, de modo que, tal qual na Coldmbia, mas diversamente da Suiga,
as duas modalidades sdo permitidas, havendo a necessidade, tdo somente,
de que o médico permanega com seu paciente até o tltimo momento.

Para assegurar que a vontade de morrer do enfermo seja dotada,
efetivamente, de autonomia e liberdade, requer-se que o pedido seja
voluntério, ponderado, reiterado, ndo seja fruto de pressoes externas, que
a saide do paciente seja precéria, e que esteja presente sofrimento
constante e insuportavel que ndo possa ser aliviado, decorrente de
enfermidade incuravel ou acidente.

O responsavel por verificar a presenga de tais requisitos ¢ um médico
especialista na patologia, e ele deve ser independente do enfermo e do
profissional de satide que o esteja acompanhando.

O procedimento, ademais, envolve uma série de entrevistas
espacadas por tempo considerado razoavel, em que o doente serad
informado, com clareza, de seu diagndstico e prognostico, inclusive quanto
aos cuidados paliativos disponiveis. Ainda, o pedido deve ser realizado por
escrito, aguardando-se um més entre a solicitagdo pelo paciente e o auxilio
a morte, de modo a assegurar que a vontade de morrer seja persistente.

Quem fiscaliza o cumprimento dos requisitos legais é a Comissao
Federal de Controle e Avaliacdo, da qual fazem parte oito médicos (dentre

os quais quatro devem ser professores universitarios), quatro professores
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de Direito, e quatro pessoas envolvidas com organizagoes que tenham por
objeto enfermidades terminais e cronicas.

Interessante destacar que, na Bélgica, a morte por eutanasia é
classificada como morte por causas naturais, o que possui impactos
praticos relevantes em matéria sucesséria e contratual, uma vez que
empresas de seguro de vida costumam se eximir do pagamento da
indenizacio quando a morte é decorrente de suicidio (VALADES, 2010, p.
92).

Com relagdo a permissao da eutanasia a menores de idade, que vigora
no pais desde 2014, esta existe porque se entendeu que a capacidade de
discernimento individual de cada um seria mais relevante do que,
simplesmente, sua idade (SILVA; NUNES, 2015, p. 478).

A Bélgica se tornou, com isso, o primeiro pais no mundo a abolir toda
e qualquer restricao de idade para a assisténcia a morte. Em tais casos, sdo
aplicados, contudo, critérios ainda mais rigorosos, exigindo-se, além da
capacidade de discernimento (a ser avaliada por uma equipe pediatrica
multidisciplinar), a presenca de dor constante e insuportavel, incuravel, e
que cause a morte no curto prazo. O pedido, ademais, devera ser realizado
por escrito, o que acaba restringindo, de modo indireto, a idade de quem
pode se submeter ao processo, ja que é necessario que a crianca seja, pelo
menos, alfabetizada.

Trata-se de lei bastante interessante, que se preocupa,
verdadeiramente, em assegurar a presenca da autonomia do enfermo que
opta pela morte. Os critérios rigorosos adotados demonstram, de mais a

mais, um profundo respeito com o valor da vida.
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Consideracoes finais

O direito a morte digna, como vimos, suscita diversas questoes, e
pode ser efetivado das mais diversas maneiras, a depender de como
determinada sociedade enxerga, moralmente, o valor da vida.

A partir da andlise dos ordenamentos juridicos suigo, colombiano e

belga, é possivel chegarmos a algumas conclusdes distintas:

(1) Sdo dois os processos que costumam levar um pais a permitir praticas
relacionadas a assisténcia para morrer: uma corte constitucional pode decidir que
a morte com autonomia e dignidade é um direito fundamental (como aconteceu
com a Coldmbia), ou podem ser editadas leis nesse sentido (como aconteceu com
a Bélgica).

(2) E possivel, ainda, que a permissio do auxilio ao suicidio seja fruto de uma
auséncia da proibi¢ao em pratica-lo, como ocorre na Suica, em que nao existe uma
regulamentacao centralizada e expressa que assegure a todos o direito a assisténcia
para morrer, ou estabeleca, de modo homogéneo, procedimentos e requisitos a
serem cumpridos. Trata-se de modelo que muito provavelmente nédo funcionaria
no Brasil, ja que a Suica possui uma tradi¢ao cultural e juridica bastante diferente
da nossa, mas que parece funcionar bem na Helvetia. Nao regulamentar o direito
de maneira detalhada apresenta, claro, alguma inseguranga juridica. Por outro
lado, é justamente a falta de detalhamento na regulamentagdo que possibilita que
pessoas como Alda Gross e David Goodall possam ser auxiliados em sua morte
mesmo sem qualquer enfermidade, o que nos parece bastante avangado.

(3) O caso colombiano é relevante porque ilustra como cortes constitucionais podem
superar o conservadorismo do Congresso, e consolidar direitos fundamentais
como o da morte digna. As exemplares decisdes proferidas pela Corte
Constitucional Colombiana, além de estenderem a autonomia para morrer aos
menores de idade, ndo deixam de lado a necessidade da prestacao de cuidados
paliativos de qualidade, o que é essencial para que a pessoa que deseje viver o resto
do curso natural de sua vida seja amparada fisica e psicologicamente, assim como
as pessoas ao seu redor. Somente assim é possivel evitar que alguém escolha
morrer por temer sofrimentos que poderiam - e deveriam - ser evitados. As

decisoes proferidas sdo interessantes, também, na medida em que néo distinguem,
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moralmente, entre a eutanasia ativa, a ortotanasia, a assisténcia ao suicidio, ou a
prestagdo de cuidados paliativos, tratando todas essas modalidades como
ferramentas para a efetivagdo do direito de morrer dignamente.

(4) Com relacéo a Bélgica, a andlise de sua legislagdo interessa, primeiro, pelo fato
de nao ser utilizado o critério etario para determinar quem deve ter acesso ao
direito de escolher sobre a propria morte. No mais, diversamente do que ocorre
na Suica, a lei belga é bastante detalhada - ainda que sucinta -, impondo
procedimentos rigorosos para a garantia de que a decisio de morrer seja,
efetivamente, dotada de liberdade. O pais demonstra, com isso, que valoriza o
direito a vida, apesar de néo o tratar como um dever ou valor absoluto. Finalmente,
a preocupacao em classificar a morte pela eutanasia como uma morte natural, ndo
eximindo as seguradoras de indenizarem seus segurados caso estes optem por
morrer, deixa o enfermo ainda mais livre para decidir em que termos deseja

encerrar sua vida.

No Brasil, de um modo incompativel com a laicidade estatal,
prevalece a doutrina da santidade da vida humana, de modo que esta
tltima é vista ndo apenas como um direito, mas como um dever, ndo
cabendo sequer ao seu detentor optar sobre se quer, ou nao, seguir
vivendo.

Apesar de a eutandsia ativa direta e o auxilio ao suicidio serem, por
esse motivo, criminalizados no pais, outros institutos ja sdo, a0 menos em
tese, assegurados, como a eutanasia passiva (que implica o direito ao
consentimento informado e a recusa de tratamentos) e o direito a
prestacao de cuidados paliativos quando a cura néo seja mais possivel.

Acreditamos, contudo, que pouco importa se a morte é decorrente de
uma agao ou omissao e, tampouco, se quem praticou o ato foi o proprio
enfermo ou um terceiro. Outrossim, sustentamos que tanto o suicidio
assistido quanto a eutanasia ativa direta, na medida em que sdo maneiras

de se atender a vontade do paciente de ter sua vida encerrada segundo sua
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propria nocao de dignidade, deveriam ser condutas consideradas legitimas

por nosso ordenamento juridico, como ocorre em tantos outros lugares.
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10 anos de Vincent Lambert: boa vontade e
beneficéncia para pessoas com deficiéncia

Ana Paula Barbosa-Fohrmann
Luana Adriano Aradjo

Introdugao*

Em setembro de 2008, Vincent Lambert, vitima de um acidente de
transito, entra em um estado de coma profundo, sendo internado no
Centro Hospitalar Chalons-en-Champagne. Desde entdo, Lambert, com
uma deficiéncia fisica e mental severa em razio de sua tetraplegia e de
estado vegetativo permanente, este Gltimo de carater irreversivel, esta no
centro de um drama familiar e judicial na Franca. Nos dez anos que se
passaram, Vincent se tornou um dos casos mais polémicos da pratica
biomédica francesa e europeia. Nos anos de 2013 e 2014, foi relatado, em
pagina defensora da manutengao da vida de Vincent por aparelhos, que
este teria sido “vitima de duas tentativas de eutanisia” (COMITE DE
SOUTIEN A VINCEN LAMBERT, 201-, on-line, tradugdo nossa), dada a
realizacdo de procedimentos de retirada de nutricio e hidratagao,
informando-se, sobre tais procedimentos, apenas a esposa do paciente,
sem autorizac¢do anterior de seus pais.

Dessa forma, se instaurou um real campo de batalha em torno da
vida deste sujeito, estando, de um lado, seus pais, que ajuizaram, em junho

de 2014, agdo em carater de emergéncia junto a Corte Europeia de Direitos

! Utiliza-se, para descrever o caso ilustrado nesta secao, informagoes contidas no artigo “Chronologie compléete de
Iaffaire Vincent Lambert”. Esta cronologia foi tracada pelo autointitulado “Comité de Apoio a Vincent Lambert”,
formado por amigos e familiares do sujeito cuja narrativa se disserta, com o objetivo de “ser a voz de Vincent”. Em
descrigao de seu trabalho, o Comité se coloca como “voz” das “outras 1700 pessoas, que, como Vincent, estao em
situacao de consciéncia minima”. (COMITE DE SOUTIEN A VINCEN LAMBERT, 201-, on-line, traducao nossa).
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Humanos para que esta suspendesse a execugdo de parecer do Conselho
de Estado, a mais alta instancia administrativa francesa. O parecer do
Conselho se orientou no sentido da suspensdo dos cuidados hospitalares,
isto é, da alimentacio e da hidratacdo artificiais, o que caracterizaria a
eutandsia passiva, se colocando, enfim, ao lado do posicionamento da
esposa, outros familiares e dos préprios médicos de Lambert, favoraveis
ao fim do tratamento. Ex-enfermeiro psiquiatrico, Lambert, por sua vez,
jé& havia, antes do acidente, claramente afirmado, em diversas ocasides, 0
desejo de nao ser mantido vivo artificialmente. Na Franca, a Lei Leonetti
relativa aos direitos dos doentes e ao fim da vida de 2005, em seus artigos

o

1°, 2° e 9°, autoriza a interrupcdo de tratamentos desnecessarios ou
desproporcionais, cujo Gnico prop6sito sejam a manutencio e o
prolongamento artificial da vida. A vontade do paciente também deve ser
respeitada no sentido de limitar ou de cessar um tratamento (arts. 5° a
9°).

Ao ano de 2015, a Corte Europeia de Direitos Humanos confirmou,
no caso de Vincent Lambert, por doze votos a cinco, a legalidade dos
procedimentos de parada de nutricdo e hidratacdo de pacientes com
“consciéncia minima”, considerando que “cabe principalmente as
autoridades nacionais verificar se a decisdo de retirar o tratamento é
compativel com a legislacdo interna e a Convencao [Europeia de Direitos
Humanos]? e estabelecer os desejos do paciente de acordo com a
legislacdo nacional” (EUROPEAN COURT OF HUMAN RIGHTS, 2015, on-
line, traducdo nossa). A Corte recusou, igualmente, aos pais do paciente a

representacdo para demandar por Vincent no que diz respeito a

2 O argumento utilizado na agdo de urgéncia fundamenta-se no art. 2°, alinea ‘1’ da Convengao Europeia de Direitos
Humanos: “O direito de qualquer pessoa a vida é protegido pela lei. Ninguém podera ser intencionalmente privado
da vida, salvo em execugao de uma sentenga capital pronunciada por um tribunal, no caso de o crime ser punido com
esta pena pela lei”.
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interrup¢do dos tratamentos de fisioterapia, o que teria configurado,
segundo os demandantes, um tratamento desumano.

Em 2017, com a substituicdo do médico titular responsavel pela
unidade em que esta internado Vincent, o Conselho de Estado delibera
mais uma vez sobre o caso, entendendo-se, entdo, que ndo se impde ao
médico o dever de executar as decisOes de seu antecessor, devendo ele
proprio promover um novo procedimento consultivo para formar sua
inteleccdo da situacdo. Em resposta a ordem de nova pericia do Tribunal
Administrativo de Chalons-en-Champagne, foi emitido, em 21 de
novembro de 2018, novo parecer que consigna que “Vincent Lambert esta
em uma situagdo de total desamparo funcional por causa das lesdes
irreversiveis do encéfalo, das quais ele foi vitima em 2008” (LES EXPERTS,
2018, on-line, traducdo nossa). Depois de uma década, a junta médica
compreendeu, portanto, que “a limitagdo extrema ou total de sua
capacidade de acesso a consciéncia, comunicac¢do, motricidade, expressao
de sua personalidade, alteracéo irreversivel de sua imagem enfraquece-o
a ponto de ndo ser aceitavel para ele mesmo e para sua esposa e guardia”
(LES EXPERTS, 2018, on-line, traducdo nossa).

Esse é apenas um dos inimeros exemplos, sobre o qual se mostra
relevante e atual uma reflexao filoséfica sobre a justificagdo da vontade,
boa vontade e beneficéncia das/e para pessoas com deficiéncia cognitiva
grave e mental severa?, visto que tal tematica reverbera inclusive no limite
delicado e existente entre a vida e a morte. Com base nesta reflexdo e
considerando o respeito a beneficéncia e a boa vontade nestas situacoes

especificas, vamos nos cingir, primeiramente, nesta analise, a obra de Kant

3 Enfocam-se, neste trabalho, casos de deficiéncia cognitiva grave ou mental severa, cuja vontade dos sujeitos em tais
condigdes fora reconhecida, em uma narrativa de vida, por parentes, familiares e pessoas préximas. Ha, assim, nestas
situacoes, desenvolvimento de uma personalidade, permeada por desejos e vontades, reconhecidas e endossadas
pessoalmente por seu detentor, o qual passa por um evento especifico que deteriora a identificagao presentificada de
referidos caracteres.
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Fundamentacdo da Metafisica dos Costumes (1786, 2010) para interpretar,
de um ponto de vista moral, como sdo enderecados estes topicos em
situacgdes de vida extrema.

Devemos reconhecer, contudo e ainda, que, em outros escritos, Kant
jé havia tratado das deficiéncias. Apenas para recordar, em um primeiro
escrito de 1764, denominado Ensaio sobre as Doencas da Cabeca (2010) e,
mais de trinta anos depois, em 1798, no livro intitulado Antropologia de
um ponto de vista pragmatico (2006), Kant, ao se debrucar sobre a praxis
da vida, da experiéncia comum para estabelecer uma taxonomia das
doencas, deficiéncias mentais, restringiu o seu olhar, frise-se, a
antropologia. No primeiro livro, Kant estabelece, por exemplo, diferencas
entre interior e exterior, entre representado e representacao, entre os
principios da progressdo e inversao da doenca (KANT, 2010, p. 201-224).
No segundo, o significado da doutrina da psicopatologia ¢
qualitativamente alterado a partir da concep¢do da consciéncia de si
mesmo com base em uma doutrina da observacdo nos moldes da
Psicologia empirica (MARTINS, 2006, p. 11).

Nao buscaremos, porém, aqui nos restringir ao circulo das
terminologias empiricas apresentadas por Kant nessas obras, mas, ao
contrério, refletir, do ponto de vista moral, como ja dito, sobre concepgdes,
como boa vontade e beneficéncia, que aparecem na Fundamentagdo
(1786), e seus reflexos sobre as doencas, deficiéncias mentais severas,
sobretudo as referentes aos casos de pacientes com Alzheimer grave e aos
que se encontram em coma vegetativo permanente. Para tanto,
tomaremos, como base, sobretudo, as interpretagées de Allen Wood e
Barbara Herman sobre a boa vontade e a beneficéncia. Outras reflexdes
serdo também acrescentadas com o objetivo de corroborar as
interpretacoes dos autores mencionados. Neste sentido, arregimenta-se

uma reflexdo acerca das respostas dadas por duas teorias comunitaristas
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a questao das redes tragadas entre membros de uma sociedade. Focamos,
primeiramente, em Michael Walzer, por sua relevincia para a
estruturagdo de um pensamento comunitarista e, em segundo lugar,
tratamos da teoria das virtudes de Alasdair MacIntyre, por sua
importancia para a estruturagio de um pensamento filos6fico
particularmente voltado para a questao da deficiéncia.

A partir disso, construiremos uma nova interpretagdo orientada para
as deficiéncias acima mencionadas. Nesse quadro, buscaremos responder
as seguintes indagagdes: 1) Tais pacientes sdao dotados de vontade
conhecida? 2) S&o eles capazes de orientar a sua agao de acordo com uma
boa vontade? 3) Eles tém o dever de exercer a boa vontade em relagio aos
demais membros da sociedade, ou é apenas a sociedade que tem esse dever
para com eles? Deve ser, assim, aplicada aqui uma relacdo de
reciprocidade? 4) A filosofia moral kantiana apresenta, de fato, um dever
de beneficéncia em relacdo aqueles que se encontram em situacdo de
vulnerabilidade, como é o caso dos deficientes cognitivos (sujeitos com
Alzheimer grave) ou mentais severos (sujeitos em coma vegetativo
permanente), ou seria isso apenas uma contradicao revelada através de
uma leitura mais detida e rigorosa da Fundamentagdo? 5) Como as teorias
comunitaristas de Michael Walzer e Alasdair MacIntyre enderecam os
interesses de pessoas com deficiéncia cognitiva grave ou mental severa?

E sobre essas indagacdes que se pretende debrucar a partir de agora.
1. Significado e alcance da expressao “boa vontade”

Kant inicia a primeira secdo da Fundamentacdo com a seguinte

declaragao: “Nao ha nada em lugar comum, no mundo e até mesmo fora
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dele, que se possa pensar como sendo irrestritamente bom, a nao ser tao
somente uma boa vontade.” # (Ak: 4, 393, traducdo nossa).

Sobre essa declaracgdo de Kant, comenta Allen Wood que a vontade e
arazao sao dois atributos do ser humano, traduzindo-se a vontade em um
querer racional e geral (WOOD, 2009, p. 1-40). A boa vontade, nesse
contexto, é considerada boa quando é exercida por dever moral e nao de
acordo ou em conformidade com a lei moral. Nessa medida, s6 a vontade
que é perfeitamente racional é interpretada como boa. A vontade que é
imperfeitamente racional, ao contrario, estd sujeita a fraquezas. Neste
altimo caso, o individuo mobiliza a sua vontade de acordo com suas
inclina¢des e tendéncias. A vontade sé é boa por dever moral, em verdade,
quando é determinada pela autocoercao imposta pelo individuo a ele
mesmo. O individuo mobiliza toda a sua capacidade, seus esforcos para
que ela possa se concretizar. Entretanto, Kant nao nega valor moral ao
homem bom, ao homem que faz uso de suas tendéncias, inclinagoes e
virtudes de honestidade, caridade, solidariedade (KANT, Ak: 4, 397, 398)
e benevoléncia (KANT, Ak: 4, 398, 399). Nessa perspectiva, a vontade é,
de fato, boa, ele age de acordo com o dever, mas ndo por dever; mais uma
vez, ele age de acordo com suas tendéncias, inclina¢des. Entretanto, de
acordo com o préprio Kant, a vontade do agente, aqui, é precaria e
contingente ndo porque a sua vontade nao seja boa, mas, sim, porque ela
ndo foi orientada pelo cumprimento do dever, da lei (KANT, Ak: 4, 390).

Ainda nesse passo, complementando a interpretacéao de Allen Wood,
esclarece Thomas E. Hill Jr., também comentador de Kant: “Uma boa

vontade é completamente diferente, quanto a espécie, dos sentimentos

4 A partir daqui, os escritos de Kant serdo citados pelo volume, ntimero da pagina dos Kant Schriften, Akademie
Ausgabe (Berlin: Walter de Gruyter, 1902-) (abreviada como “Ak”). KANT, Immanuel. Grundlegung zur Metaphysik
der Sitten, 2. ed. Riga: Johann Friedrich Hartknoch, 1786.
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familiares de simpatia, piedade, amor e de desejo de partilhar com os
outros.” (HILL JR., 1992, p. 69, tradugao nossa).

Retornando a Wood, a boa vontade em Kant é aquela que
verdadeiramente reluz, visto que o individuo age nao apenas por
inclinagdo, tendéncia, mas por puro dever. Wood toca aqui exatamente no

ponto:

(..) agir por dever é uma certa espécie de acdo com uma boa vontade. E a
espécie de boa vontade na qual, a fim de seguir principios que estejam de
acordo com a lei moral, devo coagir minha acdo de uma certa maneira e,
portanto, devo agir por um certo motivo, um motivo fornecido pela razdo, por

meio da lei moral. (WOOD, 20009, p. 10)

Este ponto é complementado também por Hill Jr., quando afirma
que: “Ter uma atitude moralmente boa é ter uma boa vontade, que é uma
disposigao para fazer o préprio dever sem incentivos de recompensa ou de
punic¢ao” (HILL JR., 1992, p. 189, traducao nossa).

Embora a questdao da boa vontade nao seja mais retomada com a
profundidade apresentada no preficio e na primeira se¢do da
Fundamentagdo, levando inclusive a que pudéssemos pensar que esta obra
de Kant giraria em torno de tal tema, importante ressaltar que apenas a
“vontade” vem de novo enfatizada na segunda secdo, sobretudo, a questao
da sua concretizacdo. Na leitura de Guido Antonio de Almeida, a vontade
em Kant se concretiza através das maximas. Apenas para recordar,
maximas sao principios subjetivos da vontade, do querer. Sao regras que
o individuo impoe a si mesmo. Elas tém, na leitura de Almeida, trés
elementos fundamentais: a) forma universal, isto é, as vontades
particulares séo validas para todos; b) matéria ou contetido, que significa
o fim em si mesmo, isto é, 0 homem, a humanidade, o sujeito racional, a

pessoa como fim em si mesmo; e c) determinagdo completa: que é a
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vontade autolegisladora, em outros termos, a autonomia (ALMEIDA, 2010,
P 33-35)-

Como a vontade humana é, no mundo empirico, imperfeita, ela pode
ser utilizada como meio para outra coisa que se deseja, dando origem aos
denominados “imperativos hipotéticos”, e tenciona, na nossa leitura, ser
perfeita, ou seja, orientar uma agao, cujo fim é encontrado em si mesmo,
ndo sendo meio para a realizacio de qualquer outro fim. Aqui, é
constituido o imperativo categdrico, que, na realidade, traduzido como
categoria, predicacdo, atribuicdo, conceito puro do conhecimento,
constitui-se em um conceito puro de moralidade.

A vontade de autolegislar (autonomia) em conjunto com a razao
originam o imperativo categérico ou a lei moral. Esse imperativo tem,
como afirmado, um fim em si mesmo, que se identifica com a matéria da
maxima (principio subjetivo da vontade), que é o homem, a pessoa em si
mesma.

2. Vontade e boa vontade das e para pessoas com deficéncia cognitiva
grave ou mental severa

A primeira pergunta suscitada no inicio foi se pacientes em estado
vegetativo permanente ou que sofrem de Alzheimer grave detém
realmente uma vontade que os identifica como homens racionais com um
querer autébnomo e que pode ser generalizado. Nestes dois casos, tais
pessoas possuem um querer, uma vontade autbnoma que foi conhecida
por todos no passado e que se estende para o presente. Aqui, é possivel
considerar que se coloca como possivel a autonomia entendida de um
ponto de vista externo e potencial. Esclarecemos: A preservacdo da
memoria de sujeitos com Alzheimer grave ou em coma vegetativo
permanente poderia, no presente, ser exercitada autonomamente nao

propriamente por eles, mas com a assisténcia de outros individuos, com
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os quais eles mantinham uma ligagdo mais préxima (familia, amigos,
conhecidos) antes de perderem a memdria. Nesse sentido, a sua vontade
autonoma se estende para o presente através das declaragoes, gravagdes,
estdrias contadas por eles, assim como de escritos deixados pelos mesmos
no passado, os quais, sem davida, contribuem para a preservagio da sua
memoria no presente. Assim é que a vontade e o seu exercicio autdbnomo
se encontram, nesses casos, interligados e socialmente conhecidos
(BARBOSA-FOHRMANN, 2015, p. 1712-1732).

Nesse quadro, perguntariamos ainda se eles seriam capazes de ter
uma boa vontade. Sem divida, sob essa perspectiva passada, eles foram
capazes de a exercitarem por dever. Entretanto, numa perspectiva
presente, estdo desprovidos de tal capacidade. Embora ainda dotados de
uma vontade auténoma, que se estendeu do passado ao presente, ndo
estdo, porém, mais dotados de seu bom exercicio no presente. Isso porque
a sua vontade conhecida sofre uma cisdo: ela se origina no passado e se
estende ao presente e ao futuro, mas ndo se origina no presente e se
estende ao proprio presente e, muito menos, para o futuro. A origem da
vontade, neste caso, é talvez o ponto fulcral para o ndo exercicio da boa
vontade no presente por parte da pessoa com deficiéncia cognitiva grave
ou mental severa, especialmente, os que sofrem de Alzheimer grave ou se
encontram em estado de coma vegetativo permanente. Assim é que agir
por dever, sem incentivos de recompensa ou de punigdo, que é o que
constitui o cerne da boa vontade, ndo pode ser considerado diante do
quadro médico dos pacientes mencionados. Sem davida, pensar em um
agir por dever por parte de tais pessoas no passado, ou seja, um agir com
boa vontade, é completamente plausivel, o que, frise-se mais uma vez, ndo
se pode dizer o mesmo, porém, sobre o presente.

Por outro lado, poderiamos refletir se a sociedade teria o dever de

agir com boa vontade em relagdo a tais sujeitos com deficiéncias mentais



202 | Autonomia, dignidade e deficiéncia

severas ou cognitivas graves, reconhecendo que, nesta relacdo, nao haveria
qualquer reciprocidade e/ou generalidade do agir por dever, isto é, com
boa vontade, como um atributo que se colocaria como indispensavel para
todos os individuos de forma geral e indistinta. Para tentar responder a tal
reflexdo teremos, entdo, de associar a boa vontade com a beneficéncia e
diferencia-las.

3. Beneficéncia para pessoas com deficiéncia cognitiva grave e mental
severa

Seguindo a linha de interpretacdo de Allen Wood (2009, p. 19), a
beneficéncia, em Kant, estaria no rol dos atos que, embora manifestem
uma boa vontade, podem néo possuir o valor moral especial, ao qual Kant
se refere nas paginas iniciais da Fundamentacdo. Segundo Kant, essas
agoes beneficentes, sem davida, merecem “louvor e incentivo”, mas nao
alta estima (KANT, Ak: 4, 398). Diz Kant que as a¢des beneficentes, ou seja,
“feitas por inclinacio solidaria (...) ndo tém valor moral ‘verdadeiro’ ou
‘auténtico’ em contraste com a beneficéncia por dever, que manifesta
“valor do carater, que é (um valor) moral e sem qualquer comparagiao”
(KANT, Ak: 4, 399, traducdo nossa). Assim, na beneficéncia por
solidariedade, o agir esta conforme o dever moral, mas nao foi orientado
por dever moral, ou seja, ndo tém valor moral auténtico, verdadeiro.
Entretanto, isso nao significa que ela ndo tenha qualquer valor do ponto
de vista moral (WOOD, 2009, p. 19). Outra forma de entender a

beneficéncia por solidariedade é, nas palavras de Wood,

(...) consideré-la apenas como respondendo automaticamente a um impulso,
e nao agindo, de modo algum, em fungdo de uma maxima. Nesse caso, ela ndo
teria uma boa vontade, uma ma vontade ou mesmo uma vontade indiferente,
pois (...) querer é governar sua prépria agdo por principios e politicas
determinadas, e uma pessoa que apenas responde a um impulso, emocio ou

sentimento ndo tem querer de todo. (WOOD, 2009, p. 19-20)
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Nesse contexto, sem duvida, a sociedade agiria para com a pessoa
com deficiéncia cognitiva grave ou mental severa com base na beneficéncia
por dever em detrimento de qualquer inclinagao, tendéncia, indiferenca
que pudessem vir a desviar a sua vontade ou a¢do por dever. Nesse passo,
ndo se faz necesséria qualquer agao reciproca por parte das pessoas que
apresentam tais formas de doenca mental.

Uma outra visdo, que merece ser aqui analisada, é a de Barbara
Herman. Segundo a filésofa, é possivel extrair da teoria moral kantiana
uma interpretacdo ética voltada para a beneficéncia das pessoas em
situacdo de vulnerabilidade. Como ponto de partida, a autora toma como

base a seguinte citacdo de Kant:

E pensa ainda um quarto, para quem as coisas vao bem, ao ver que outros (aos
quais bem que poderia ajudar) tém de lutar com grandes tribulacdes: ‘Que me
importa? Cada qual seja tao feliz quanto queiram os céus ou quanto possa se
fazer a si mesmo; ndo tomarei nada dele; na verdade, ndo vou sequer inveja-
lo. S6 que nao tenho vontade alguma de contribuir para o seu bem-estar ou
para ampara-lo na adversidade!’ Ora, certamente, se essa maneira de pensar
se tornasse uma lei universal da natureza, o género humano poderia muito
bem subsistir e, sem dtvida, melhor do que quando todo o mundo fica a
conversar fiado sobre solidariedade e benevoléncia e até mesmo se empenha
para ocasionalmente por em pratica tais coisas, mas, em compensagao,
sempre que pode, também engana, pde a venda o direito dos homens ou de
algum outro modo faz derrogacdo a ele. Mas, embora seja possivel que uma
lei universal da natureza possa subsistir segundo aquela méxima, é impossivel,
porém, querer que tal principio valha onde quer que seja como lei da natureza.
Pois uma vontade que tomasse essa resolucdo estaria em conflito consigo
mesma, na medida em que podem se dar muitos casos em que ele precise do
amor e da solidariedade e nos quais ele, por semelhante lei da natureza
originada de sua prépria vontade, roubaria de si mesmo toda esperanga do

auxilio que deseja para si. (KANT, Ak: 4, 423, tradugdo nossa)
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Segundo Herman, esta afirmagdo de Kant revela um dever de
beneficéncia. FEntretanto, segundo alguns filésofos, tal afirmacéo
manifesta, porém, “profundas inconsisténcias nos argumentos de Kant
sobre a moralidade” (HERMAN, 1998, p. 133, traducdo nossa). Herman,
contudo, discordando dos criticos de Kant, oferece uma outra
interpretacdo racional do argumento da Fundamentacdo sobre a
beneficéncia com alguma diferenca, por exemplo, em relagdo a
apresentada por Allen Wood, que constrdi sua interpretacdo com base na
conexao/distingdo entre boa vontade e beneficéncia. Para tanto, ela
relaciona a argumentacdo sobre a beneficéncia, acima citada, com a
formula do imperativo categoérico: “Age apenas segundo a maxima pela
qual possas ao mesmo tempo querer que ela se torne uma lei universal”
(KANT, Ak: 4, 421, traducdo nossa).

No argumento da Fundamentagdo sobre um dever de beneficéncia,
diz Herman, encontra-se o caso de um homem “para quem as coisas vao
bem”, que tem consciéncia de que existem outros que estdo passando por
“grandes tribulagdes” e os quais “bem que poderia ajudar” (HERMAN,
1998, p. 135, tradugido nossa). Mas ele age de forma indiferente e nao
deseja contribuir para o bem-estar dos outros. Herman, recorrendo a
Kant, afirma que, para o filosofo, se isso se tornasse uma lei universal,
ainda assim, a humanidade “poderia muito bem subsistir” (HERMAN,
1998, p. 135, tradugio nossa). Isso implica que nao haveria dificuldade
(contradicdo) em conceber a maxima da nao beneficéncia de ndo ajudar
ninguém como uma possivel lei da natureza (HERMAN, 1998, p. 135).
Entretanto, comenta Herman que existe, em verdade, uma contradicdo na

vontade autoproduzida, se assim fosse, pois

O procedimento exige que o agente imagine que a maxima da ndo beneficéncia

tenha se tornado uma lei universal da natureza (humana) por meio da sua
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vontade dela (para si mesmo). Ele teria assim criado um mundo, em que
ninguém poderia ajudar ninguém. Entretanto, no mundo hipotético, assim
como neste mundo, ele poderia vir a precisar de ajuda e querer ser ajudado.
Entéo, ele teria desejado um mundo, em que ele fosse a causa de ser incapaz
de obter a ajuda que precisasse. Aqui, esta a suposta contradi¢do na vontade:
ele estaria disposto tanto a que o mundo fosse de tal forma que ninguém
pudesse ajudar ninguém quanto a ser ajudado. (HERMAN, 1998, p. 135-136,

traducio nossa)

Tendo isso em vista, nao é possivel, na visdo da autora, que a minha
vontade entre em contradi¢do comigo mesmo. Nesse ponto, o homem
deve, na opinido de Herman, ser lembrado da sua prépria vulnerabilidade,
isto é, de sua necessidade de ajuda e auxilio por parte dos outros
(HERMAN, 1998, p. 136, 142). Se pensassemos o mundo, continua ela, sem
a beneficéncia, tal fato entraria em conflito com “as consequéncias praticas
das condicbes da racionalidade humana, ou seja, com as limitacbes
naturais dos nossos poderes como agentes” (HERMAN, 1998, p. 143). Isso
porque como nés somos, em verdade, seres racionais dependentes, somos
constrangidos a agir de determinadas formas em relagéo a nés mesmos e
em relacdo aos outros. Por isso, na visdo da autora, um mundo regido pelo
principio da nao beneficéncia ndo seria um mundo escolhido
racionalmente por qualquer individuo (HERMAN, 1998, p. 143). Esse
argumento da dependéncia contra a atitude individual da indiferenca néo
implica simplesmente um dever sine qua non de ajudar os outros, mas
implica a defini¢do de uma comunidade de ajuda mutua entre individuos
dependentes. A qualidade de membro de uma comunidade como essa é
estabelecida tanto pela vulnerabilidade (e a possibilidade de ser ajudado)
quanto pela racionalidade (e a capacidade de ajudar) (HERMAN, 1998, p.
148). Nesse quadro, o que é necessario é que cada um tenha a possibilidade

de oferecer tal ajuda. Dessa forma, um adulto normal e saudavel que, por
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uma contingéncia, fique mentalmente doente e permanentemente
incapacitado, poderia, assim mesmo, reivindicar o auxilio da comunidade
em que se insere (HERMAN, 1998, p. 149).

Por tudo isso, conclui a autora que a maxima, ao contrario de ser lida
como “nunca ajudar ninguém”, deveria ser lida como “ajudar os outros
algumas vezes”. Isso ndo implica, contudo, que a maxima implique
diretamente uma maxima de acdo (HERMAN, 1998, p. 150, traducéo
nossa). Nao somos, assim, conclamados a ajudar sempre e todas as vezes,
mas somos, sim, conclamados a nido sermos indiferentes ao clamor da
necessidade de alguns (HERMAN, 1998, p. 152). Entretanto, deve-se
reconhecer que o dever de assisténcia impde, é verdade, algum sacrificio.
O nosso dever seria, entao, de acordo com Herman, forte e do tipo “Se
podemos ajudar, temos de ajudar”. Essa versdo forte do dever de
beneficéncia extrai ela da prépria Fundamentagdo que afirma que os fins
dos outros sdo os nossos proprios fins e que devemos apoia-los como
podemos (KANT, Ak: 4, 430; HERMAN, 1998, p. 156). Nesse sentido, a
concepcao moral da beneficéncia em Kant poderia ser sintetizada, segundo
Herman, com base no apoio ou ajuda que cada um de nds deve oferecer ao
outro para que ele também possa manter o seu status de autonomia, no
auxilio para o desenvolvimento de suas capacidades de escolha
responsavel, na persecucio dos seus proprios fins e verdadeiras
necessidades, assim como do seu bem-estar e felicidade. “Ou seja, o que
tenho de fazer é contribuir para a reuniao destas verdadeiras necessidades
quando isso ndo estd dentro do seu poder” (HERMAN, 1998, p. 157,
traducao nossa).

Como por noés acima analisado, com base em escritos, declaracoes,
gravacoes, estorias contadas por sujeitos com Alzheimer grave e aqueles
que se encontram em estado vegetativo permanente a seus familiares,

amigos, conhecidos no passado, confirma, no presente, a exteriorizagao da
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sua vontade auténoma e do seu vinculo social. Dessa forma, o dever de
beneficéncia se coloca, nesse quadro, como necessario, pois, para
conservarem sua autonomia externa, tais pacientes necessitam, sem
dtvida, da ajuda e auxilio de terceiros.

No entanto, um ualtimo questionamento se faz necessario: A
interpretacdo de Herman sobre a beneficéncia em Kant nao se aproximaria
de uma visao comunitarista (ou mesmo a escamotearia) tio em voga nas

décadas de oitenta e noventa do dltimo século?

4. Dependéncia, generosidade e beneficéncia para pessoas com deficiéncia

4.1. Michael Walzer

Os modelos comunitaristas, a despeito do liberalismo, sao embasados
pela ideia de que os individuos estdo inseridos em uma comunidade
histérico-politica e, dessa forma, estdo vinculados uns aos outros pelos
valores comunitérios. Desta maneira, Walzer considera que uma justiga
Unica e uma correlata organizacdo global de distribuicdo® poderia
suplantar entendimentos e decisdes locais, além de desconsiderar habitos
e tradigdes de sujeitos especificos, de maneira a centralizar poder. Para o
autor, questdo de maior relevancia em seu esquema comunitario seria
fornecer substrato para relagdes que obstasse a dominagédo de uns sobre
os outros, propondo o que alcunha de “Regime Complexo de Igualdade”.

Partindo destas reflexdes iniciais, Walzer propde uma ideia especifica

de comunidade, considerando-a como “um grupo de pessoas

5 Ressalte-se que nao necessariamente o modelo de Walzer nao incluiria todo o planeta. O que propde é uma
restruturagao de lagos a partir de sua teoria comunitaria, considerando realidades e tradicoes ja existentes: “The only
plausible alternative to the political community is humanity itself, the society of nations, the entire globe. But were
we to take the globe as our setting, we would have to imagine what does not yet exist: a community that included all
men and women everywhere”. (WALZER, 1983, p. 29).

5 Define: “The regime of complex equality is the opposite of tyranny. It establishes a set of relationships such that
dominance is impossible. In formal terms, complex equality means that no citizen’s standing in one sphere or with
regard to one social good can be undercut by the standing in some other sphere, with regard to some other good.”
(WALZER, 1983, p. 19).
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comprometido com a divisdo, a troca e a partilha dos bens sociais,
primeiramente entre eles mesmos” (WALZER, 1983, p. 31, traducido de Ana
Paula Barbosa-Fohrmann). Para o autor, seria este 0 ambito no qual se
constitui a cidadania: bem primario que determina e condiciona qualquer
possibilidade de esquema distributivo. Com esteio nesta visdo de
comunidade, tornam-se relevantes as questdes: Quem é o individuo que
pertence a comunidade”? E, por fim, como se porta a comunidade e quais
sdo suas obrigagdes em relacdo aos que nao a integram? A partir de uma
reflexdo sobre estas questdes, utilizando como base o Capitulo 2 do livro
“Esferas da Justica”, que trata da atribuicdo do status de membro da
comunidade, estruturamos, nesta secdo, fundamentos para enderecar a
posicdo da pessoa com deficiéncia nesta teoria.

Percebamos que Michael Walzer, com suporte na ideia de
“pertencimento” a uma comunidade humana, estabelece uma distingao
entre aqueles que sdo membros, vinculados a ela, portanto, dela
dependentes, e os que lhe sao estranhos, estrangeiros, que estdo, portanto,
em condicdo de vulnerabilidade e desprotecao, e em relacdo aos quais a
comunidade teria apenas uma obrigacdo de oferecer hospitalidade,
socorro e ter, para com eles, boa vontade. Isso caracterizaria, em sua
opinido, o denominado “principio de assisténcia mttua”. Um fundamento
filoséfico, para esse principio, seria, porém, na visdo do autor, de dificil
especificacdo, embora clarifique que este tem potencial para se configurar
como um principio externo para a distribui¢do da cidadania (WALZER,
1983, p. 31-35). Se a comunidade politica, por exemplo, em que a pessoa

com deficiéncia nasceu, nao tivesse como um de seus valores o cuidado ou

7 Veja-se que a resposta para esta pergunta, no caso de pessoas com deficiéncias mentais severas e cognitivas graves,
é de extrema relevancia, pois entre os membros da comunidade politica, pensada por Walzer, ha uma distribuicao
de poder, sendo que estes membros evitariam, tanto quanto possivel, compartilhd-lo com alguém mais, nio
pertencente a comunidade (WALZER, 1983, p. 31).



Ana Paula Barbosa-Fohrmann; Luana Adriano Aratjo | 209

ndo tivesse como arcar com esse cuidado, por exemplo, e esse individuo
precisasse efetivamente de auxilio e apoio, segundo a nossa leitura, ele ndo
teria, a principio, como obté-la dessa comunidade. Mas, no ambito de uma
comunidade menor, como a familia ou as associacoes de caridade ou de
carater religioso, possivelmente poderia ter acesso a tais tipos de
prestagao.

Por outro lado, destaquemos que, conforme aponta o autor, a questao
da aplicagdo do principio da assisténcia muatua “surge apenas entre os
individuos que nao compartilham ou nao sabem que compartilham uma
vida comum” (WALZER, 1983, p. 33, tradu¢do de Ana Paula Barbosa-
Fohrmann). Assim, para considerarmos o sujeito com deficiéncias
cognitivas ou mentais como pertencente a comunidade, precisamos
delimita-lo ndo como sujeito, sobre o qual se aplica o principio da
assisténcia muatua, mas, sim, como membro de uma comunidade de direito
e deveres, segundo uma tradicio especifica da esfera de justica sob a qual
se encontra. Referida delimitacdo de deveres a partir da vida comum nos
leva a pensar de que maneira se pode ou ndo considerar, em Walzer, a
insercdo na vida comum por parte de uma pessoa com deficiéncia
cognitiva grave ou mental severa. Neste ponto, ao desvelar sua
compreensdo acerca dos processos de admissio de um
estrangeiro/estranho na comunidade, Walzer referencia reiterademente a
“vida comum” ou a “vida comunitéria” como um fator particularmente
relevante para a aferigio do status de membro. E neste ponto que se torna
possivel fazer uma leitura inclusiva de Walzer, a partir de trés delimita¢oes
conceituais.

Primeiramente, Walzer trata da restricao ao acesso a cidadania em
uma comunidade, propondo que esta “serve para defender a liberdade e o
bem-estar, a politica e a cultura de um grupo de pessoas comprometidas

umas com as outras e com sua vida comum” (WALZER, 1983, p. 39,
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traducdo de Ana Paula Barbosa-Fohrmann). Neste tocante, poderiamos
perguntar: de que maneira se expressa o comprometimento com a vida
comum de pessoas com deficiéncia mental severa ou cognitiva grave? A
resposta para este questionamento pode ser dada, por um lado, para negar
o status de membro da pessoa com deficiéncia que nao possa contribuir e
comprometer-se com a vida comum; por outro lado, para estruturar que
sua existéncia, em um contexto familiar ou social préprio, gera, por si s,
um significado importante, a ser abarcado pela comunidade dos membros
deste contexto.

Em segundo lugar, ao dispor sobre a prerrogativa de comunidades
determinarem-se em relagio aos processos de admissao, Walzer defende
que, mesmo quando ndo consigamos garantir esta prerrogativa a extensao
total do territério ou base material na qual os membros de um grupo
comunitario constroem sua vida comum, ainda assim poderemos “dizer
que, pelo menos, a vida comum é sua, e que seus camaradas e associados
podem ser reconhecidos ou eleitos por eles” (WALZER, 1983, p. 48,
tradugdo de Ana Paula Barbosa-Fohrmann). Assim, para ser membro, é
preciso poder reconhecer outros membros. Esta referéncia ao
reconhecimento dos membros em relagdo a sua possibilidade de eleger e
reconhecer os demais coloca para o leitor de Walzer o desafio de
fundamentar uma participacio social e politica da pessoa com deficiéncia,
em igualdade de condi¢does com os demais, sem deficiéncia. Para tanto, é
possivel fazer uma reflexdo ndo individualista, coletivista, de “vontade”,
que atente tanto para os caracteres erigidos segundo a narrativa de vida
de uma pessoa, mantidos por seus familiares, amigos e conhecidos no

passado, quanto para o potencial maximo da real expressdo de desejos de
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uma pessoa, a partir do fornecimento de apoios que possibilitem sua
efetivacio®.

Por fim, sublinhamos, ainda, que, ao tratar de refugiados, Walzer
fundamenta que podemos ter deveres com determinados individuos deste
grupamento em virtude das “afinidades ideolégicas ou étnicas”, que
“podem gerar vinculos de caréter politico, especialmente quando, por
exemplo, afirmamos conservar certos principios em nossa vida
comunitdria e estimulamos homens e mulheres, em outras partes, a
defender esses principios” (WALZER, 1983, p. 49, tradu¢io de Ana Paula
Barbosa-Fohrmann). Neste sentido, podemos refletir de que maneira uma
pessoa com deficiéncia mental severa ou cognitiva grave expressa suas
afinidades ideoldgicas ou étnicas, de maneira a passar de ndo membro
para membro de uma comunidade. Por mais que consideremos a resposta
dada no questionamento anterior - de que devem ser respeitadas a
narrativa de vida e a efetivagdo méxima da capacidade de expressao da
vontade a partir dos apoios - devemos considerar que, neste tocante, se
trata de submeter os caracteres de um sujeito a uma avaliacdo segundo
um contexto social e cultural a ele estranhos; ou seja, ao crivo de uma

comunidade a qual, em dultima instancia, ainda ndo pertence. Se o

8 Podemos considerar que esta reflexdo foi devidamente atendida na Convengao Internacional sobre Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, que, por sua incorporagao ao arcabouco juridico brasileiro segundo os ditames do art. 5°,
§ 3°, possui status material e formalmente constitucional. Destaquemos integralmente o artigo 12, que comanda o
igual reconhecimento perante a lei: “Artigo 12. 1. Os Estados Partes reafirmam que as pessoas com deficiéncia tém o
direito de ser reconhecidas em qualquer lugar como pessoas perante a lei. 2.0s Estados Partes reconhecerao que as
pessoas com deficiéncia gozam de capacidade legal em igualdade de condicdes com as demais pessoas em todos os
aspectos da vida. 3.0s Estados Partes tomardo medidas apropriadas para prover o acesso de pessoas com deficiéncia
a0 apoio que necessitarem no exercicio de sua capacidade legal. 4.0s Estados Partes assegurardao que todas as
medidas relativas ao exercicio da capacidade legal incluam salvaguardas apropriadas e efetivas para prevenir abusos,
em conformidade com o direito internacional dos direitos humanos. Essas salvaguardas assegurarao que as medidas
relativas ao exercicio da capacidade legal respeitem os direitos, a vontade e as preferéncias da pessoa, sejam isentas
de conflito de interesses e de influéncia indevida, sejam proporcionais e apropriadas as circunstancias da pessoa, se
apliquem pelo periodo mais curto possivel e sejam submetidas a revisdo regular por uma autoridade ou 6rgao
judiciario competente, independente e imparcial. As salvaguardas serao proporcionais ao grau em que tais medidas
afetarem os direitos e interesses da pessoa. 5.0s Estados Partes, sujeitos ao disposto neste Artigo, tomarao todas as
medidas apropriadas e efetivas para assegurar as pessoas com deficiéncia o igual direito de possuir ou herdar bens,
de controlar as proprias financas e de ter igual acesso a empréstimos bancarios, hipotecas e outras formas de crédito
financeiro, e assegurarao que as pessoas com deficiéncia nao sejam arbitrariamente destituidas de seus bens.”



212 | Autonomia, dignidade e deficiéncia

individuo apenas se determina em comunidade, como poderdo ser aferidas
suas caracteristicas em outra esfera de justica que nédo a sua proépria?

No caso especifico analisado, com substrato em Michael Walzer,
poderiamos indagar, ainda, dentro de um panorama de pluralismo
juridico: até que ponto a Corte Europeia de Direitos Humanos possuiria
ingeréncia sobre decisdbes tomadas por cidaddos franceses? Se
respondermos que, negativamente, a Corte Europeia ndo poderia avalizar
ou refutar a decisio tomada no contexto do Tributal Francés,
precisariamos nos questionar sobre os limites da legitimacgio tedrica e
judicial fornecida pela decisdo deste 6rgdo. Neste sentido, falar de
autodeterminacdo e referenciamento de Vincent Lambert em uma
comunidade demanda que anteriormente resolvamos: a que comunidade
cabe a decisdo final sobre a vida de Vincent Lambert: a comunidade
Francesa, a comunidade Europeia, ou a comunidade familiar?

Por ora, entendamos que, em Walzer, a referéncia a legislagdo e as
decisbes tomadas no contexto de Estado-nagao - quando estruturado este
de acordo com uma comunidade de ndo dominacdo e de respeito a
igualdade complexa - sdo as que nos fornecem o parametro de articulacdo
para os direitos das pessoas com deficiéncias mentais severas e cognitivas
graves. Se consideraria, neste tocante, o respeito a vontade do sujeito, cuja
narrativa de vida deve ser observada ao se limitar ou se cessar um
tratamento, conforme os arts. 5° a 9° da Lei Leonetti.

Portanto, embora trate do principio da “assisténcia mitua” como um
substrato para os deveres com o estranho ndo pertencente a comunidade,
em nossa interpretacdo do pensamento de Walzer, este nao se aplicaria as
pessoas com deficiéncia que ja nascessem em determinada comunidade
politica. Em vista disso, referidos sujeitos ja gozariam, desde o nascimento,
do status de membros. Esses estariam, isso é certo, em uma relacéo de

dependéncia para com ela em virtude dos vinculos estabelecidos desde a
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sua origem - uma dependéncia tao profunda quanto a de seus pares de
comunidade. Em consonancia com essa visdo, a inclusao das pessoas com
deficiéncia ocorreria por meio da fundamentagio de um discurso baseado
na dependéncia do individuo vulneravel em relacdo a comunidade e na
generosidade desta para com ele.

Essa visao, contudo, ndo escusa nosso pensamento de enderecar
pontos importantes na teoria de Walzer que determinam esta concepgao,
como as nogdes de “comprometimento na vida comum”, “reconhecimento
e eleicio de representantes” e “afericaio de afinidades na vida
comunitéria”. Se enderecados a partir de uma interpretagdo inclusiva,
voltada para o reconhecimento do status de membros de pessoas com
deficiéncia, podemos compreender Walzer para reconhecer que a pessoa
com deficiéncia sempre serda membro de algum lugar, na qual podera
“compartilhar todos os outros bens sociais - seguridade, riqueza, honra,
cargo e poder - que a vida comunitaria torna possivel” (WALZER, 1983, p.

63, traducdo de Ana Paula Barbosa-Fohrmann).
4.2, Alasdair Macintyre

Pensar a deficiéncia como uma vulnerabilidade excepcional,
contrastante com a independéncia e a autossuficiéncia presentes no curso
normal de uma vida, constitui um pensamento fundamental a filosofia
moderna, que centraliza valores, como autonomia, autodeterminagao e a
capacidade de liderar a prépria vida. Nasce de uma critica a esta linha
argumentativa o pensamento de Alasdair MacIntyre, para o qual a
dependéncia é um aspecto essencial da existéncia humana e jamais

eliminével de nossa natureza®. Maclntyre propde que qualquer teoria ética

9 A questao da dependéncia e da vulnerabilidade é investigada, por MacIntyre, na obra Dependent Rational Animals:
Why Human Beings Need the Virtues? Cf. MacIntyre (1999). No contexto de sua obra, é importante apontar que o
autor, que utilizava, em seus primeiros trabalhos — Cf. MacIntyre (2006; 1988) —, uma matriz profundamente
Aristotélica, articula-se, neste livro, em um referencial tomista, justificando que, em Aristételes, hd uma moralidade
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bem-sucedida deve compreender trés aspectos: 1. o de que somos
dependentes, 2. 0 de que somos racionais e 3. 0 de que somos animais. O
primeiro e o terceiro desses, ele diz, raramente sdo levados em conta pelos
filésofos, enquanto o segundo é frequentemente superestimado
(MACINTYRE, 1999, p. 8-9, 127).

Para o autor, a racionalidade, te6rica ou pratica, ndo é una. Esta
apresenta-se historicamente, segundo tradi¢bes diversas, como
racionalidades - e nao a racionalidade. As racionalidades, ao contrario do
que propde a filosofia moderna, nio seriam resumiveis em uma
racionalidade universal, diferindo de comunidade para comunidade, de
pessoa para pessoa. Notadamente, a racionalidade poderia, em sua teoria,
se desenvolver e regredir ao longo da vida de uma pessoa ou da histéria
de uma comunidade, nio sendo tanto um mondlito, mas sim uma forma
indefinida e maleavel, falando, assim, de “espectro de racionalidade”
(MACINTYRE, 1988, p. 9). Portanto, ha, em MacIntyre, uma descrigao
culturalmente relativa da racionalidade, o que nao gera, em sua tese a
respeito das virtudes, um relativismo moral ou um perspectivismo moral,
dado que a tradicio tanto é constitutiva como é constituida pela
moralidade, considerado o papel das virtudes erigidas por meio de praticas
(MACINTYRE, 1988, p. 354-369).

Por outro lado, seria a partir da crenca de que “a nossa racionalidade
como seres pensantes é, de alguma forma, independente de nossa
animalidade” (MACINTYRE, 1999, p. 5, traducdo nossa) que difama,
modernamente, o corpo, ao celebrar a razdo em uma oposicao ficticia. Em

verdade, a independéncia racional pratica est4 necessariamente vinculada

ao desenvolvimento das virtudes do reconhecimento da dependéncia

a partir do homem independente. Dessa maneira, MacIntyre utiliza “Aristételes contra Aristoteles” (MACINTYRE,
1999, p. 7-8, traducao nossa).
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constitutiva de nossa animalidade. Colocar referida dependéncia no centro
da teoria moral revela que “as virtudes da agéncia racional precisam de
um exercicio adequado para serem acompanhadas das virtudes do
reconhecimento da dependéncia” (MACINTYRE, 1999, p. 8, traducéo
nossa). Uma falha em entender isso obsta, inclusive, o desenvolvimento
de uma independéncia racional.

Esta dependéncia é mais manifesta quando h4 uma necessidade de
protecdo a subsisténcia, sendo, portanto, mais 6bvia na primeira infancia
e na velhice. Contudo, entre esses primeiros e Ultimos estagios, nossas
vidas sao caracteristicamente marcadas por periodos mais longos ou mais
curtos de lesdo, doenca ou outra deficiéncia, e alguns entre nés sio
incapacitados por toda a vida (MACINTYRE, 1999, p. 1). Por este motivo,
sugere o autor que jamais perdemos essa condi¢do de vulnerabilidade ou
de animalidade, devendo ambas serem consideradas na estruturagao de
qualquer teoria moral.

A partir destas inquietacdes, MacIntyre se propde a responder dois
questionamentos, que conduzem a sua obra Dependent Rational Animals:
“Por que é importante para n6s cuidar e entender o que os seres humanos
ttm em comum com os membros de outras espécies animais
inteligentes?” e “O que torna a atencdo para a vulnerabilidade e
incapacidade humanas importante para os filésofos morais?”
(MACINTYRE, 1999, p. IX, traducdo nossa).

Para MacIntyre, é precisamente no reconhecimento de que nunca
transcendemos completamente nossa animalidade que podemos ampliar
nossa concepgao de florescimento humano para incluir individuos com
deficiéncia e outros animais ndo humanos. Por esta via, argumenta que é
no reconhecimento de certas caracteristicas dos animais em individuos
com deficiéncia que somos capazes de vé-los (e a ndés mesmos) como sendo

mais claramente humanos (CARLSON, 2010, p. 324). Assim, além das
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virtudes da independéncia, devemos desenvolver as virtudes do
reconhecimento da dependéncia inerente a nossa condicio animal
(MACINTYRE, 1999, p. 85).

Nesta abordagem, os dependentes ndo poem um interesse “especial”,
pois seus interesses sdo os mesmos que os dos demais membros da
comunidade, na medida em que hd uma escala de deficiéncia na qual todos
n6s nos achamos (MACINTYRE, 1999, p. 74), sendo esta condicdo
ineliminével, apenas parcialmente enderecada pelas redes de cuidado que
tecemos uns com os outros. Nao hé, contudo, um momento em que
deixamos de ser dependentes (MACINTYRE, 1999, p. 97), de maneira que
temos que aprimorar, em contextos de pratica’®, tanto nosso
reconhecimento da dependéncia quanto nossa independéncia racional.

E preciso, ainda, dar relevancia a concepcio do autor de uma
comunidade na qual as virtudes que ele propde sejam reconhecidas. Esta
seria uma forma de sociedade politica na qual é dado como certo que a
deficiéncia e a dependéncia dos outros sdo algo que todos nés
experimentamos em certos momentos de nossas vidas e isso em graus
imprevisiveis (MACINTYRE, 1999, p. 130), e que consequentemente, nosso
interesse em como as necessidades das pessoas com deficiéncia sao
adequadamente expressas e atendidas nédo é o interesse de um grupo em
particular, mas sim o interesse de toda a sociedade politica.

Percebamos, contudo, que, em sua visao, em comunidade, de forma
geral, a ajuda prestada por um individuo ndo importa necessariamente
numa contraprestacdo direta do individuo que recebeu atencao, auxilio ou

afeto aquele que lho dedicou, mas talvez numa divida que sera sanada em

' O conceito de “prética” é estruturado em AV e repetido na teoria de MacIntyre como essencial para a aquisi¢ao de
virtudes. E na definicao de “virtude” que encontramos, portanto, o conceito de “praticas”: “A virtue is an acquired
human quality the possession and exercise of which tends to enable us to achieve those goods which are internal to
practices and the lack of which effectively prevents us from achieving any such goods” (MACINTYRE, 2006, p. 191).



Ana Paula Barbosa-Fohrmann; Luana Adriano Aradjo | 217

uma outra relacdo a ser ainda estabelecida com outros individuos". O fato
é: Isso torna a comunidade, em que nos inserimos, uma complexa rede de
dividas reciprocas, por meio das quais nos vinculamos uns aos outros e

uns dos outros nos tornamos dependentes. Nas palavras de MacIntyre:

We become independent practical reasoners through participation in a set of
relationships to certain particular others who are able to give us what we need.
When we have become independent practical reasoners, we will often,
although not perhaps always, also have acquired what we need, if we are to
be able to give to those others who are now in need of what formerly we

needed. (MACINTYRE, 1999, p. 99)

Para formar essa comunidade, é preciso reconhecer as redes de
relagdes em que participamos, com o propdsito de deliberar acerca das
institui¢des ajustadas a preservagao destas redes. Promover coletivamente
as estruturas sociais de que precisamos para florescer como individuos nos
permite escapar de falsas dicotomias entre o interesse proprio e o interesse
comum. Ao apoiar as redes que sdo necessarias para que poSSamos
florescer, estou promovendo tanto o meu interesse quanto o de todos os
demais que se inter-relacionam em comunidade comigo e estou olhando
tanto para o bem comum quanto para o meu bem individual.

Na sociedade atual, ha de se construir, segundo Maclntyre, uma
cultura do dar e receber baseada nas denominadas “virtudes da
dependéncia do reconhecimento”, que se sintetizam na generosidade
justa. Sdo elas: caridade, misericérdia e beneficéncia. Essas virtudes ndo

dependem do nosso puro ato de vontade ou de qualquer normatizacao

" Por outro lado, reconhece que redes institucionalizadas em que hé trocas sao também sempre estruturas de
distribuigao desigual de poder, desenhadas para mascarar e perpetuar referidas desigualdades. Por este motivo, é
preciso que as virtudes necessarias para atingir os bens individuais e coletivos - que consistem, em sua teoria, nos
mesmos - precisam ser informadas pelo aprendizado de viver com e contra as realidades do poder (MACINTYRE,
1999, p. 102).
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juridica, mas tdo somente da nossa disposi¢do em cultivé-las, desenvolvé-
las e transmiti-las em comunidade (MACINTYRE, 1999, 119-128). As
pessoas com deficiéncia de forma geral tém, portanto, de acordo com
Maclntyre, direito moral a essa generosidade justa.

Por fim, ainda acerca da comunidade, é preciso perceber que, apesar
de seu enfoque na relevancia desta como fundamental para a significacao
dos trés aspectos essenciais da existéncia humana - animalidade,
dependéncia e racionalidade -, MacIntyre aponta que ndo é um
comunitarista. O erro das teorias comunitaristas seria, para ele, tentar
confundir a politica de Estado com os valores e modos de participacdo
social, dado que néo é a comunidade, como formato ideal de organizacio,
que motiva a virtuosidade, mas as préticas que desenvolvem as virtudes
que podem se desenvolver apenas em comunidade. Ndo nega, assim, o
papel das teorias estatais e das agéncias que articulam o bem comum
(MACINTYRE, 1999, p. 142).

Por fim, a partir destas concepgdes, surge o questionamento sobre
como a normatizacao dessas virtudes e direitos morais podem equivaler a
direitos juridicos. Primeiramente, destaquemos que o autor se mostra
reticente ao reconhecimento de direitos: [...] the truth is plain: There are
no such things as rights, and belief in them is one with belief in witches
and in unicorns.” E mais adiante: “The best reason for asserting so bluntly
that there are no such rights is .... Every attempt to give good reasons for
believing that there are such rights has failed” (MACINTYRE, 2006, p. 69).

Importante destacar, neste ponto, que Maclntyre ndo explora
profundamente o papel dos direitos e das leis sobre os relacionamentos
comunitéarios, desconsiderando igualmente a discussdo acerca dos

encontros tedricos e praticos entre moralidade e lei.” Contudo, nao é

2 Neste sentido, vejamos a critica de Turner: “Maclntyre has very little to say about the role of law in human societies
and appears to ignore the modern evolution of human rights as an indication of shared values across different
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possivel afirmar que Maclntyre ignore por completo o papel das leis na
dinamica social, conquanto deixe de fixar pensamentos mais
aprofundados posteriores ao excerto em que critica os “direitos” como
“ficcoes” da moralidade moderna em AV. Relembremos que esta obra,
primeiramente publicada em 1981, completa um projeto de dez anos, cujo
principal objetivo consistia em fazer uma critica geral a moralidade
contemporanea, pautada por uma racionalidade universal, atacando
diretamente o que ele chama de “Projeto do Iluminismo” *3 a partir de um
retorno as teorias morais das virtudes pertinentes as eras classica e
medieval. J4 em outros trabalhos, MacIntyre fala que nds precisamos de
um sistema publico de leis, mas unicamente como um sistema de tltimo

recurso. Citando-o:

There are indeed actions so intolerable that the community cannot permit
them to be done without invoking public sanction. Individuals who thus
transgress must be identified as answerable for their actions before they can
be brought back into the life of the community. Here the law is the last resort.
In a good community it will be enforced as rarely as possible. [...] When there
is continuous resort to the law, it is generally a sign that moral relations have
to some large degree broken down. It is a sign that the motives which make
us invoke the law are those of fear and self-interest. And when fear and self-
interest have to be brought into play, law itself tends to be morally discredited.

(MACINTYRE, 1980, p. 32)

Portanto, conquanto néo seja absoluta a critica de Turner, no sentido

de que a perspectiva de moralidade moderna nao teria, “ironicamente”,

cultures. In principle the law, and especially the common law, could be regarded as an important repository of shared
values, customs and beliefs. The law could function as a shield against the erosion of the community that MacIntyre
regards as essential to the virtues” (TURNER, 2013, p. 241).

3 0 conceito de “Projeto do Iluminismo” é tratado nos capitulos 5-7 de After Virtue, criticando principalmente Kant,
Sidgwick, Hume e Kierkegaard, que, para Maclntyre, atuaram no mesmo esquema histérico-moral, articulado por
trés elementos: a natureza humana ndo tutorada; ser-humano-como-deveria-ser-se-realizasse-seu-telos; e os
preceitos morais que o permitem passar de um estado ao outro (MACINTYRE, 2006, p. 54). O conceito é central para
o0 autor, sendo o nicleo sobre o qual orbita toda sua teorizagao.
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nada a dizer sobre a lei** (TURNER, 2013, p. 247), ndo é possivel apontar
que Maclntyre, no contexto de sua trajetdria teérica, infirme por completo
a lei como um instrumento social relevante nas préticas tecidas em
comunidade. Podemos conjecturar que as divergéncias de Maclntyre
iniciais com um sistema de direitos poderiam ser melhor direcionadas a
um regime rigido de regras, por dois motivos.

Primeiramente, sua teoria moral ndo se estrutura dentro do
arcabouco do Estado-Nacao, dado que este “ndo pode fornecer um quadro
referencial informado pela generosidade justa necesséria ao atingimento
de bens comuns em redes de dar e receber” (MACINTYRE, 1999, p. 133,
traducdo nossa). Em verdade, sua comunidade moral limitar-se-ia a uma
sociedade politica com limites mais ou menos estaveis, entre o Estado-
Nagdo e a familia (MACINTYRE, 1999, p. 135), de maneira que podemos
questionar qual seria a natureza de um sistema legal e jurisdicional em
uma sociedade com limites fluidos, mais conectada por virtudes adquiridas
em praticas sociais do que por obrigacdes reciprocas.

Em segundo lugar, em MacIntyre, a agdo virtuosa é necessariamente
pautada pela atuacdo em comunidade do agente racional independente
que reconheceu sua dependéncia intrinseca e se articula a partir dela. A
agao virtuosa, contudo, nédo é fruto de mandamentos estritos, mas sim da
capacidade de julgamento adequado em situagbes determinadas pelas
racionalidades locais. Uma sociedade respeitosa de direitos endossados

por regras, nao é, necessariamente, portanto, uma comunidade virtuosa

“ Turner, em sua critica, igualmente nao inclui o trabalho WJWR, que investiga o sentido de justi¢a a partir da
concepgao perspectivista de racionalidade, condicionando o conhecimento da primeira a pratica da segunda: “To
know what justice is, so it may seem, we must first learn what rationality in practice requires of us/ What then is
the function and notion of justice in such a cultural and social order? [...] Others again may espouse principles
concerning, for example, universal human rights, which they simply treat as not requiring further grounding. What
each standpoint supplies is a set of premises from which its proponents argue to conclusions about what ought or
ought not to be done, conclusions which are often in conflict with those of other groups. The only rational way in
which these disagreements could be resolved would be by means of a philosophical enquiry aimed at deciding which
out of the conflicting sets of premises, if any, is true.” (MACINTYRE, 1988, p. 2, 342-343).
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como previsto por MacIntyre, na medida em que esta demanda um
reconhecimento da dependéncia e uma reciprocidade responséavel que
encontra na pratica reiterada - e ndo na coercdo - seu alicerce. Com efeito,
“know how to act virtuously always involves more than rule following”
(MACINTYRE, 1999, p. 93).

Nada nos impede, por outro lado, de ler MacIntyre contra Maclntyre,
buscando preencher os espagos que sua teorizacdo nao pdde abarcar com
a andlise de marcos recentes do sistema internacional de direitos
humanos, tais como a Convengao Internacional sobre Direitos das Pessoas
com Deficiéncia e a Lei Brasileira de Inclusio, e com releituras criticas do
discurso de direitos humanos a partir da deficiéncia®. Poderiamos, por
outro lado, questionar se o sentido de comunidade moral e aplicacdo de
leis em Maclntyre abre espacgo para uma interpretagdo de uma sociedade
pautada por principios virtuosos, mas este ja é um topico para outras
incursdes. Por hora, concluamos que, para Maclntyre, é por meio da
dependéncia que aprendemos a ser racionais e éticos. O cuidado que
animais humanos e ndo humanos fornecem a seus dependentes é,
portanto, um elemento crucial para a construcdo de sua independéncia
pratica racional. Este elemento enseja um reconhecimento moral a pessoa
com deficiéncia mental cuja situagido de dependéncia seja mais manifesta

que a dos demais membros da comunidade na qual ela se encontra.

5. Beneficéncia, generosidade justa e principio da assisténcia mutua

MacIntyre aponta que, em uma comunidade na qual se considera a
generosidade justa como uma das virtudes centrais, as normas de justica
teriam que ser consistentes com o exercicio dessa virtude, a qual ndo pode

ser capturada em uma “formulac¢io simples”, dado que diferentes tipos de

'S Sobre as necessarias criticas provocadas pela incursao da deficiéncia nos discursos de direitos humanos, em
conceitos como o de autonomia e de competéncia. Cf. Cuenca (2012).
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relacbes justas demandam diferentes tipos de normas®. Entre os
individuos com capacidade de racionalidade pratica, as normas devem
satisfazer a formula: “O que cada um recebe é proporcional ao que cada
um contribui”. Entre aqueles capazes de dar e aqueles mais dependentes e
mais necessitados de receber - criancas, idosos, pessoas com deficiéncia -
as normas de justica terdo que, por outro lado, voltar-se para a férmula:
“Cada um da de acordo com sua habilidade, cada um recebe de acordo com
suas necessidades” (MACINTYRE, 1999, p. 129-130). Desta forma, ndo ha,
sempre, um dever de dar, caso ndo haja uma necessidade real - a qual
apenas pode ser delimitada segundo contextos sociais e culturais
determinantes de uma racionalidade especifica.

A generosidade justa exige, ainda, que ajamos a partir de e com uma
atencdo ao que o outro precisa, consubstanciado o alvo de referenciada
atencdo no cuidado necessario para que ele floresca. Para o autor, a
realizagdo das praticas afetas a generosidade justa demanda que
percebamos que apenas podemos ser independentes quando
compreendida nossa dependéncia inerente. Herman propde, por outro
lado, uma nocdo de beneficéncia a partir da qual o apoio fornecido
considera a contribuicdo que se deve dar para que o outro aprimore suas
capacidades e sua autonomia, apenas quando estas ndo estejam
integralmente desenvolvidas (HERMAN, 1998, p. 157). Entendendo este
pensamento a partir de MacIntyre, poderiamos propor que, em
comunidade, jamais abandonamos completamente o estado de
dependéncia, de maneira que a ajuda e o apoio dos demais membros

pertencentes a minha comunidade apresentam-se permanentemente

' Fsta visdo se aproxima ao proposto por Walzer, que admite as dificuldades de uma formulacio filosofica ou
normativa do principio da assisténcia mutua, admitindo que “em virtude dos requisitos indeterminados da
assisténcia mutua, essas decisdes [de admissao de estrangeiros] nao sao previstas por nenhuma norma amplamente
aceita” (WALZER, 1983, p. 34, traducao de Ana Paula Barbosa-Fohrmann).
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essenciais ao meu desenvolvimento moral, que jamais cessa ou atinge um
grau de completa independéncia.

Do mesmo modo, Walzer propde que recebemos o chamado ao
cumprimento do principio de assisténcia mttua quando o outro - ainda
que estranho a comunidade a qual pertenco - se apresenta a mim em
condicoes urgentes de necessidade. Por este motivo, entende o autor que
o contexto da assisténcia mutua se evidencia quando meus deveres de
cooperacdo para com o outro ndo sio claros ou mesmo nao existem, em
virtude de pertencemos a comunidades distintas (WALZER, 1983, p. 33).
Compreende que, para cumprir com o principio de assisténcia mutua, sera
preciso ajudar quando a assisténcia é necessaria ou urgentemente
necessaria para uma das partes e quando os riscos e os custos para
proporcionéd-la sdo relativamente baixos para a outra parte. Desta
maneira, “dadas essas condigdes, terei de deter-me e socorrer o estranho
em desgraca onde quer que o encontre, seja qual for a sua cidadania ou a
minha” (WALZER, 1983, p. 33, traducdo de Ana Paula Barbosa-
Fohrmann). Esté claro, nesta circunstancia, que se trata de ajudar, apoiar,
na medida das necessidades do outro, o que baliza as relagdes de dar e
receber dentro e fora de uma comunidade".

MaclIntyre, por sua vez, ao ressaltar os trés aspectos das relacdes
informadas pela virtude da generosidade justa, lista: 1. sdo relactes
comunais que envolvem nossos afetos; 2. se estendem para além das
relacbes de longo prazo entre os membros de uma comunidade,
albergando relagdes de hospitalidade para com estranhos; 3. por meio do

exercicio da virtude da misericérdia, as relagdes de generosidade justa

'7 Podemos contrastar a postura de MacIntyre com a de Walzer em relagao ao papel do estranho. Para o primeiro, “é
importante, dentro de comunidades funcionais, que entre os papéis que fazem parte da vida partilhada sempre
deveria haver o papel do ‘estranho’, alguém de fora da comunidade que acaba por chegar entre nds e que precisa de
nossa hospitalidade pelo simples fato de ser um estranho.” (MACINTYRE, 1999, p. 123).
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incluem aqueles cuja necessidade urgente demanda a¢ées dos membros
de uma comunidade (MACINTYRE, 1999, p. 126). Estas caracteristicas
dialogam com o principio da assisténcia mutua de Walzer, que estabelece
a satisfacdo das necessidades do estranho em situacdes de urgéncia, e com
a interpretacdo de Herman a beneficéncia de Kant, que fixa o dever de
fazer o bem quando necessario for, em proporcionalidade a necessidade.
Por outro lado, vejamos que, tanto em Maclntyre quanto em Walzer,
as inclinagdes e afetos pertinentes a determinado 4mbito comunitério
podem perfeitamente determinar quando ajudar, quando dar e,
consequentemente, quando receber. Nestas teorias, as inclinacbes
perfazem um papel importante, porquanto néo seja a derivacao racional a
génese do dever de fazer o bem™. Por outro lado, é a visceralidade da
dependéncia do outro, que se mostra diante de mim em toda sua
necessidade de apoio, que me coloca diante do dever de ajuda-lo. Por esta
percepgao, poderiamos questionar: Com os aportes de MacIntyre e Walzer,
poderia a interpretacao de Herman considerar uma intrusdo da inclinagao
e dos afetos no dever de beneficéncia? Por enquanto, concluamos que
Herman - com seu dever de beneficéncia reformulado -, MacIntyre - com
a virtude da generosidade justa - e Walzer — com o principio da assisténcia
mutua - podem ser utilizados em didlogo, para a fundamentagido do
respeito a pessoa com deficiéncia, suas vontades e as necessidades e

desejos que se apresentaram ou nao em uma narrativa de vida.
Conclusédo

Ressaltemos de forma conclusiva alguns pontos relevantes.

Primeiramente, é possivel, sim, uma interpretagdo mais ampla e inclusiva

18 Neste ponto, devemos mencionar que, em Maclntyre, a hospitabilidade é, expressamente, um dever que envolve
inclinagoes, dado que demanda o desejo e a liberalidade no ato de dar (MACINTYRE, 1999, p. 123). Em Walzer,
podemos entender que este dever se apresenta mais claramente em situa¢des de migracao, em que ha necessidades
urgentes e claras que demandam a aplicacao do principio da assisténcia.
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da teoria moral kantiana voltada para as pessoas com deficiéncias
cognitivas graves ou mentais severas, como as apresentadas acima, com
base no significado de boa vontade por dever coligada com a beneficéncia
também por dever. A interpretagdo da beneficéncia por dever, como
vimos, é extraida do entendimento do significado da boa vontade, por um
lado, e do imperativo categérico, por outro.

Em segundo lugar, partindo do previsto por Walzer, podemos
alicercar-nos no proprio status de membro de uma comunidade da pessoa
com deficiéncia para a esta garantir a consideracdo de sua vontade e um
tratamento pautado por uma beneficéncia na nao dominacdo. Contudo,
concluimos que é preciso determinar quais os sentidos inclusivos
comportados por determinadas expressdoes que, em Walzer, podem
configurar a pessoa com deficiéncia como estranho e ndo como um
membro, tais como “comprometimento na vida comum”,
“reconhecimento e eleicao de representantes” e “defesa de principios na
vida comunitaria”. Em consonancia com a interpretagdo desenvolvida, a
inclusio das pessoas com deficiéncia ocorreria por meio da
fundamentagido de um discurso baseado na dependéncia do individuo
vulneravel em relacdo a comunidade e na generosidade desta para com
ele.

Em terceiro lugar, percebemos que a visao de Maclntyre pode
fundamentar o direito moral a uma generosidade justa, pautada em
relacdes de dar e receber que tem, como centro, os deveres de cuidado,
sem que se oblitere o potencial e a capacidade de cada individuo
desenvolver-se como um ser titular de razdo pratica. Ressalte-se que nédo
se fala, aqui, de uma relagdo de reciprocidade, do tipo crédito/divida,
débito, que serad necessariamente sanada por uma outra relagdo entre os
mesmos pares no futuro, ou de relagdes cultivadoras de virtudes, como

preconizado por MacIntyre, mas tdo somente de dever moral de uma das
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partes no presente nos termos da interpretacdo de Wood e Herman sobre
a teoria de Kant.

Em quarto lugar, devemos ressaltar que duas conclusdes podem se
colocar para a concretizagdo da beneficéncia como dever na interpretacao
mais abrangente e de perfil comunitario de Barbara Herman a respeito da
beneficéncia em Kant. A primeira se revela através do fato de que a teoria
de Kant nesta parte é orientadora, ou seja, a nossa vontade deve ser
dirigida apenas para ndo sermos indiferentes ao clamor da
vulnerabilidade, deficiéncia grave ou severa de alguns, e se resume na
frase “se somos capazes de ajudar, podemos, entao, de fato, ajudar” (aqui,
a beneficéncia como dever tem uma conotacio mandamental fraca). Ja a
segunda, de carater prescritivo, diz “se podemos ajudar, devemos ajudar”
(aqui, a beneficéncia como dever tem uma conotagdo mandamental forte).

Por fim, devemos acentuar que seja em sua versao fraca, seja em sua
versdo forte, a beneficéncia por dever ndo implica a ajuda sempre, mas
algumas vezes. Aproximam-se, assim, a generosidade justa de MacIntyre
e o principio da assisténcia matua de Walzer a beneficéncia de Kant,
considerada a visdao de Herman.

Além disso, as relacdes de cuidado, apoio e ajuda devem considerar a
trajetdria de vida de uma pessoa e suas manifestagoes de vontade, caso as
tenha podido emitir, tendo como fontes receptoras e, nestes casos,
perpetuadoras, os familiares, os amigos, e os conhecidos no passado, além
dos demais membros da comunidade considerada. E esta permanéncia do
eu no outro que confirma, no presente, a exteriorizacdo da minha vontade
autonoma e do meu vinculo social. Compreender as complexidades das
decisGes tomadas em nome de um ser humano, quando este j4 ndo pode
liderar a propria vida, demanda, portanto, que reinterpretemos os

conceitos de “boa vontade” e “beneficéncia”, segundo os quadros
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referenciais utilizados, jamais olvidando a sensibilidade e a alteridade

exigidas pelo viver em comunidade.
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7

As autonomias das pessoas com deficiéncias
intelectuais e cognitivas graves

Ana Paula Barbosa-Fohrmann
Luana Adriano Aradjo

Introducao

Em virtude da concepcédo Kantiana de autonomia - segundo a qual o
conceito se constitui como o fundamento da dignidade da natureza
humana e de toda a natureza racional -, torna-se objeto de reflexdo o
porqué de pessoas com deficiéncias intelectuais e cognitivas' graves ndo se
qualificarem como auténomas devido a auséncia de atributos ou
caracteres especificos. Em virtude dessa avaliagdo acerca da definigdo da
autonomia, citados sujeitos tém provocado desafios analiticos e juridicos
aos campos da Filosofia Moral, da Filosofia do Direito e do Direito Civil,
consubstanciados em questionamentos diversos, tais como: Deve-se

respeitar a vontade de pessoas com mencionadas deficiéncias, assim como

' Nao se definira “deficiéncia intelectual ou cognitiva” a partir de critérios diagndsticos, tais como os constantes no
Manual de Diagnéstico e Estatistica e na Classificagao Internacional de Doengas. Por outro lado, ndo se considerara
que aqueles que apresentam manifestacdes de ordem intelectual, cognitiva ou neuroldgica diversas do quadro
considerado neurotipico (Cf. BARNBAUM, 2013) possuam uma “deficiéncia mental”, “psiquica” ou “psicolégica”,
pois, em primeiro lugar, ndo versam tais condigdes sobre o funcionamento mental, psiquico ou psicoldgico
desacoplado ou desnaturado de um corpo fisico - 0 que levaria a um rejeitado dualismo cartesiano - e, em segundo
lugar, evita-se, desse modo, relagdes com os chamados “transtornos”, “doengas”, “disturbios” ou “sofrimentos”
psiquicos. Seguindo Kittay e Carlson, propde-se que a expressao “deficiéncia cognitiva” é mais ampla que “deficiéncia
intelectual”, albergando autismo, Alzheimer, deméncia e retardamento mental (KITTAY; CALRSON, 2009),
acrescendo, ademais, esta tltima em virtude da tendéncia de sua utilizacdo (SASSAKI, 2005). Reconhecem-se, de
inicio, as dificuldades de se costurar uma condigdo existencial de pessoa a partir de uma classificacao que precede
sua existéncia, categorizando um corpo antes que ele possa ser no mundo. As classificagdes de deficiéncias tratam os
corpos como “soma de objetos determinados” (MERLEAU-PONTY, 1999, p. 136), ignorando que cada corpo é, antes,
a atualidade de uma existéncia. Para repensar referida perspectiva classificatoria, sem, contudo, com ela romper
abruptamente, as deficiéncias cognitivas e intelectuais serdo abordadas sob uma tessitura aberta, destacando mais
seu contraste com o racionalismo do que sua materialidade essencial. Dessa forma, esta-se em conformidade com
Wasserman et al. (2017), que consideram a caracterizagao da deficiéncia intelectual e cognitiva como “estipulativa”,
sem se presumir que qualquer ser humano especifico se encaixe nessa categoria.



Ana Paula Barbosa-Fohrmann; Luana Adriano Aratjo | 231

se respeita a daquelas sem deficiéncias? Como se delimita a capacidade
desses individuos em exercer direitos e contrair obrigacdes na esfera
privada? Afinal, seriam esses sujeitos qualificados como pessoas no
sentido normativo e descritivo? Se sim, que compreensdes de “pessoa”
garantem o reconhecimento desses sujeitos como moralmente iguais aos
demais?

Considerando tais indagac¢des, busca-se, a partir desta investigacao,
como objetivo geral, realizar uma revisao de literatura acerca da
estruturacdo conceitual da autonomia para autores da Filosofia do Direito
e da Bioética - mais especificamente Michael Quante, Eva Feder Kittay,
Thomas Gutmann e Ana Paula Barbosa-Fohrmann - cujas obras se voltam
para a tematica das deficiéncias intelectuais e cognitivas graves. Em
especifico, a investigacdo possui um rol de metas, cujo intento de logro se
fez em duas partes.

Na primeira, busca-se caracterizar o sujeito com deficiéncia
intelectual ou cognitiva graves na classificacdo de modelos de deficiéncia,
para arvorar-se na percepgao que fixa seu status moral de pessoa. Na
segunda, almeja-se: expor o conceito de autonomia em Quante enquanto
uma definicdo de limiar, associada as capacidades para a
autodeterminagao; compreender a critica da dependéncia a igualdade, de
Eva Kittay, como pano de fundo de estruturacdo de sua perspectiva de
autonomia; elucidar a critica erigida por Gutmann a concepgao
perfeccionista de autonomia, de natureza filosdfica, e seu impacto na
formatacdo da autonomia juridica, principalmente no que diz respeito as
agoes de cunho paternalista; clarificar a distingdo realizada por Barbosa-
Fohrmann entre dois niveis do conceito de autonomia que, em primeiro
grau, analisam sua existéncia e sua potencialidade e laténcia e, em segundo

grau, averiguam suas facetas interna e externa.
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1. Quem sdo as pessoas com deficiéncias intelectuais e cognitivas graves?

Na histéria da humanidade, a deficiéncia marca o desvio da
normalidade, realcando o desatendimento de um padrdao de
desenvolvimento.> Referido olhar classificatério demarca a deficiéncia pelo
seu oposto - pela nao deficiéncia, que considera, assim, uma categorizagdo
de auséncias ou de mas estruturacdes, de maneira que a pessoa com
deficiéncia “tem sido descrita, narrada, interpretada, dirigida, vigiada,
protegida, controlada, inferiorizada, infantilizada, fragmentada, rejeitada,
‘endemoniada’, divinizada, rotulada, estereotipada, dessexualizada,
desracionalizada, [...] desumanizada pelos olhares classificatorios” (ROSS,
2002).

Especificamente, no caso de pessoas com deficiéncias fisicas, enfoca-
se na locomogdo ou na formagao fisica segundo o descumprimento de um
padrao organico; a seu turno, pessoas com deficiéncias auditivas e visuais,
evidenciam auséncia de dois sentidos corporais tidos por caracteristicos do
humano; por fim, no caso de pessoas com deficiéncias intelectuais e
cognitivas, marca-se a incongruéncia com um parametro especifico de
funcionamento da razdo. Conforme Aguado (1995, p. 25), no tratamento
dado as pessoas com deficiéncia, existem variagoes histéricas entre épocas
e entre culturas, mas também ha certas linhas persistentes que giram em
torno de uma simbologia permanente: a marginalizagdo.

Em virtude desse desenrolar historiografico, divide-se

investigativamente o pensar sobre a tematica em “modelos de deficiéncia”,

? Foucault, interpretando a formacao histérica da deficiéncia como uma palavra que materializa, ela mesma, o que
pretende conceituar idealmente, estabelece-a como um dispositivo positivo de controle da normalidade. Explora trés
categorias de sujeitos apontados historicamente como desviantes — 0 monstro humano, o individuo a ser corrigido e
a crianca masturbadora (2003, p. 69-101) — que, na modernidade, se reconfiguram no conceito de “sujeito anormal”.
Veja-se: “O individuo anormal do século XIX vai ficar marcado - e muito tardiamente na pratica médica, na pratica
judiciaria, no saber como nas instituigdes que vao rodea-lo, por essa espécie de monstruosidade que se tornou cada
vez mais apagada e didfana, por essa incorrigibilidade retificivel e cada vez mais investida por aparelhos de
retificagao” (2003, p. 75). A deficiéncia, na visdo do autor, é um conceito construido para controlar e retificar, sob o
ponto de vista normalizador de quem controla e retifica.
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que fornecem parametros interpretativos sobre seu significado social,
filosofico, politico e juridico. Em Palacios, os modelos se segmentam em
de prescindéncia, reabilitador e social de deficiéncia (PALACIOS, 2008,
2006). Precursor do modelo social de deficiéncia, que reanalisa a
deficiéncia sob o ponto de vista materialista da interacio da condicao
organica com barreiras impeditivas, Oliver, por sua vez, considera a
existéncia binaria de dois modelos: o individual, para o qual a correcdo da
falha ou o suprimento da auséncia biologica sao aspectos prioritarios; e o
social, que realoca a deficiéncia na coletividade, estruturada de acordo com
um paradigma social excludente e opressor, falho na providéncia de
servicos adequados as demandas do segmento® (OLIVER, 2004, 1990a,
1990b).

Do ponto de vista dos impactos do modelo social no Direito, Asis Roig
descreve-o segundo os seguintes postulados: o enfoque de direitos
humanos é o adequado normativamente para abordar a questdo da
deficiéncia; a deficiéncia é uma situacdo na qual se encontram ou podem
se encontrar uma ou mais pessoas, inexistindo um traco individual que a
caracterize; a deficiéncia tem uma origem social, devendo a sociedade ser
a destinataria das medidas executivas relacionadas ao direito das pessoas
com deficiéncia; e, por fim, a politica normativa voltada para lidar com o
direito das pessoas com deficiéncia deve pautar-se na igualdade, na nao

discriminacio e na generalizacio (ASIS ROIG, 2013, p. 2).

3 Em uma clara explicacdo da dicotomia individual, social, Oliver inaugura a defini¢do de “barreiras”, atualmente
incorporada no conceito convencional e legislativo de “deficiéncia”: “In the broadest sense, the social model of
disability is about nothing more complicated than a clear focus on the economic, environmental and cultural barriers
encountered by people who are viewed by others as having some form of impairment - whether physical, sensory
or intellectual. The barriers disabled people encounter include inaccessible education systems, working
environments, inadequate disability benefits, discriminatory health and social support services, inaccessible
transport, houses and public buildings and amenities, and the devaluing of disabled people through negative images
in the media - films, television and newspapers” (OLIVER, 2004, p. 6).
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A partir do modelo social, estrutura-se uma linhagem de tedricos em
diferentes campos do conhecimento, como French e Swain (2004, p. 34-
37), que propdem, no ambito da pesquisa no Servi¢o Social, visdo nédo
tragica da experiéncia da deficiéncia, ao sugerir um modelo de identidade
da deficiéncia a partir de sua afirmagdo positiva. Para esses autores, a
nogao de identidade, ao ampliar o dmbito do pessoal para o politico,
transforma o “eu” no “nds”, encorajando movimentos de pessoas com
deficiéncias associados por essa identidade, nos quais os membros criam
imagens positivas de si e se unem para demandar o direito de ser como
sdo (FRENCH; SWAIN, 2004, p. 38).4

Pautados no reconhecimento positivo da identidade da pessoa com
deficiéncia, Palacios e Romafiach (2006, p. 207-222) propugnam, no
campo da Bioética, 0 modelo de diversidade funcional, que se pauta nos
postulados da Vida Independente para considerar que a pessoa com
deficiéncia, independentemente do que venha a aportar a sociedade,
consubstancia-se em um ser valioso em si mesmo, dotado de dignidade,
que enriquece a comunidade com sua diferenga. A partir desse modelo, as
fungdes desenvolvidas por um individuo ndo condicionam o
reconhecimento de seu valor, sendo que a diversidade de exercicios
funcionais representa, por si mesma, um fator natural da vida em
sociedade, matizada por diferentes individuos, com habilidades multiplas
e ndo hierarquizaveis.

O conceito de “diversidade funcional” foi inicialmente proposto por
Manuel Lobato e Javier Romariach, em 12 de maio de 2005, na mensagem

n° 13.457 do Férum de Vida Independente, tendo obtido aceitagdo nos

4 Ressalve-se que a afirmagao positiva da identidade gera ainda o modelo da identidade, chamado também por
Cuenca de modelo sociocultural (2011, p. 10-11) e, por Shakespeare, de modelo de etnicidade, ao considerar a
comunidade surda como uma minoria linguistica (2014, p. 93-95). Nao se investigarao os limites especificos de
referidos modelos, dado que os sujeitos aqui estudados ndo se encontram, de plano, dentre os grupos em analise.
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espacos de congregacio militante desde entio (PALACIOS; ROMANACH,
2006). Paralelamente a esse modelo, nos campos da Teoria da Justica e da
Economia, Nussbaum e Sen propdem, a partir da Abordagem de
Capacidades, uma reformulacao de justica distributiva (NUSSBAUM; SEN,
1993; NUSSBAUM, 2003, 2013), que se concentra ndo propriamente no
modo como as pessoas funcionam, mas em suas capacidades humanas,
isto é, naquilo que as pessoas sdo de fato capazes de ser e fazer, atendendo
os limites da sua identidade e individualidade.

Referido modelo tem ganhado espago paralelamente ao modelo de
direitos humanos de deficiéncia, cuja teorizagio é de particular interesse
as ciéncias juridicas em virtude de dois aspectos fundamentais: sua
formulacao por Theresia Degener, Professora de Direito que, em coautoria
com Gerard Quinn, forneceu o estudo de fundo para a redacdo da
Convengao Internacional sobre Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CIDPCD), ocupando, atualmente, o posto de membro do Comité sobre
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD); e sua abertura para uma
vinculagado teérica dos direitos das pessoas com deficiéncia ao Sistema
Internacional de Direitos Humanos, com a elaboracdo da CIDPCD
(DEGENER, 2016).

Assim, existem quatro modelos de deficiéncia predominantemente
endossados juridica e filosoficamente: o de diversidade funcional, o de

capacidades humanas, o social e o de direitos humanos.> Quando se

5 Embora nao de forma tao explicita quanto esses trés modelos, a abordagem das capacidades humanas pode ser
considerada para uma conceituacao de deficiéncia. Em comum com o modelo funcionalista, a abordagem das
capacidades evidencia o trago de “habilidades”; em distingao, o trago de analisar as deficiéncias uma a uma, dentro
de um grupo com deficiéncias determinadas e aparentemente uniformes. Em comum com o modelo de direitos
humanos, a abordagem de capacidades tem uma estruturagao deontolégica e pragmatica, visto que Nussbaum (2013)
objetiva, com sua lista de capacidades humanas, a incorporagdo desse rol na lista de direitos fundamentais das
Constituices de paises democraticos. Pode-se argumentar, por outro lado - a partir do referencial dos Estudos de
Deficiéncia - que a abordagem das capacidades nao é um “modelo” de deficiéncia; ou seja, ndo é um modo de encaré-
la, visto que nao propde uma defini¢io especifica da condicio, mas sim: proposicdes éticas e econdmicas para a
estruturacdo de uma politica desenvolvimentista, em Nussbaum e Sen, respectivamente; um rol de capacidades cujo
atingimento condiciona a dignidade humana, em Nussbaum. Ainda, nao se requer, nessa abordagem, uma
conceituagao de deficiéncia, como fazem o modelo de diversidade funcional (a partir do postulado de que a
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aborda, contudo, igualdade entre pessoas com deficiéncias intelectuais e
cognitivas e pessoas sem essas deficiéncias, a formatacdo desses modelos
apresenta-se comprometida em virtude de seus respectivos léxicos. Se o
modelo de diversidade funcional conecta-se intrinsecamente a nocdo de
capacidade, o modelo social, por sua vez, imbrica-se conceitualmente na
definicdo de vida independente, enquanto, por fim, o modelo de direitos
humanos se mostra fincado na concepgao tradicional de sujeito de direitos.
Todos esses conceitos refletem a mesma matriz filoséfica, derivadas do
que MacIntyre chama de “Projeto do Iluminismo”, a partir da qual se
objetiva justificar secularmente as alegacdes morais do individuo moral
autonomo (MACINTYRE, 2006, p. 68). Deriva dessa tradicao a inteleccdo
de que o predicado da autonomia é um fator poderoso nas praticas sociais,
que determina a atribuicido de status, titularidades, imunidades e
liberdades (ANDERSON, 2014).

Néo se trata, portanto, de ignorar ou desconhecer a existéncia da
pessoa com deficiéncias intelectuais e cognitivas, mas, sim, de reconhecé-
la negativamente a partir de uma dogmdtica juridica tecnicista de
incapacitacdo, que a inclui no ordenamento a partir de sua presumida
exclusdo do exercicio de direitos. Assim, se, por um lado, o modelo social
critica a matriz tedrica liberal e iluminista, que trata a deficiéncia como
fruto de uma incapacidade natural, por outro, nao desfaz ou revé o ideal
de racionalidade demandado pelo sujeito de direitos auténomo e
independente. Se o modelo de diversidade funcional, com a critica da
hierarquia funcional, e o modelo de direitos humanos, com a

reestruturacio do conceito de sujeito de direitos humanos, fazem referida

“deficiéncia é um modo diferente de funcionar”), o modelo social (que considera que a “deficiéncia é o resultado da
interacao da condicdao pessoal com as barreiras sociais”) e o modelo de direitos humanos (que institui que a
“deficiéncia é uma questao de direitos humanos”). Por ora, garanta-se a ressalva de que é possivel argumentar pela
independéncia do enfoque das capacidades como um modelo conceitualmente préprio de deficiéncia.



Ana Paula Barbosa-Fohrmann; Luana Adriano Aratjo | 237

“virada autonomista”, isso s6 se torna possivel perceber a partir de uma

analise detalhada de cada modelo proposto.
1.1. Um lugar “entre” os modelos de deficiéncia

Ao se perscrutar o modelo social, percebe-se que seu nascimento se
da similarmente ao modelo de diversidade funcional, estruturando-se a
partir da contraposigio a praticas marginalizantes e de desvalorizacao dos
sujeitos com deficiéncia. Com a proposicao do “Fundamental Principles of
Disability”, grupos de pessoas com deficiéncia reinem-se, na década de
1970, em face da oposigdo as politicas sectaristas e assistenciais,
popularizando-se, nesse documento, uma concepcao relacional de
desigualdade material para infirmar a nocdo de que diferencas naturais
geram diretamente distin¢des sociais. Nesse sentido, a primeira geracao
de tedricos associadas a este modelo possuia fortes influéncias do
materialismo histérico, colocando-se fortemente contra as barreiras
impeditivas da igualdade. Derrubadas essas, pessoas com deficiéncias
poderiam contribuir para a sociedade tanto quanto os demais, sem
deficiéncia, logrando, dessa forma, autonomia paritaria.

Sem repensar as ideias de autonomia e de independéncia, esses
primeiros tedricos compreendiam que as pessoas com deficiéncia podem
ser tdo autdnomas, independentes e produtivas quanto as demais, sem
deficiéncia, bastando que, para tanto, sejam destruidas as barreiras. Dessa
maneira, pode-se afirmar que a concepgao proposta pelo modelo social de
deficiéncia parte de uma idealizagdo pré-formatada de autonomia, embora
defenda que a existéncia concreta do corpo com deficiéncia anteceda a
ideia de autonomia, o que é por si s6 uma argumentacao contraditéria.

Isso porque ao buscar primariamente a materialidade da deficiéncia,
os primeiros tedricos do modelo social veem entrar, nas entrelinhas de sua

teoria, um transcendentalismo ideal que pressupde a independéncia
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subjetiva. Ademais, o modelo social admite que a deficiéncia é um
construto de matriz inteiramente social, advinda da inter-relacio com
barreiras, e finda, dessa forma, por olvidar a experiéncia pessoal corporal
inerente a cada pessoa com deficiéncia® (DEGENER, 2016, p. 6-8).

Em sequéncia, sobre o modelo de diversidade funcional - e,
correlatamente, sobre a abordagem das capacidades -, cumpre destacar,
de inicio, sua génese emancipadora e ideoldgica, visto que seu surgimento
se da por meio do didlogo encetado organicamente ao movimento de
pessoas com deficiéncia (RODRIGUEZ DIAZ; FERREIRA, 2010). A despeito
de ndo se constituir como objeto desta investigacio dedicar-se a uma
contraposicdo epistémica ao funcionalismo ou ao capacitismo,
respectivamente do modelo de diversidade funcional e da abordagem das
capacidades, ressalvamos, de inicio, trés possiveis contrastes com o que se
propora como lugar “entre” os modelos de deficiéncia.

Primeiramente, o modelo de diversidade funcional enquadra-se na
Perspectiva de Funcionamentos, que se fundamenta na existéncia de
funcionamentos bésicos cujo atingimento deve ser assegurado para uma
plena realizacdo humana (DIAS, 2018), sendo que, em face de seu malogro,
ha possibilidade de descaracterizacdo do ser humano (DIAS, 2015) ou de
sentenca de inapeténcia para a qualificagio da dignidade humana
(NUSSBAUM, 2013). Em segundo lugar, a diversidade funcional e sua
inversdo da critica da normalidade de matriz Foucaultiana, desenvolvida
em Canguilhem (2008), nega paradoxalmente a hierarquia entre as
capacidades humanas enquanto cliva profundamente suas demarcagdes,

obstaculizando, por um lado, a passagem do exercicio de determinadas

6 Relevante ressaltar que, de acordo com Diniz (2003, p. 3), 0 modelo social erige-se sob o ponto de vista de homens
com deficiéncia resultante de lesao medular. Por esse motivo, a ideia da “tipica” pessoa com deficiéncia foi eternizada
na imagem do homem jovem em uma cadeira de rodas que nunca esta doente e cujas necessidades resumem-se
unicamente & estruturacio de ambientes fisicamente acessiveis.
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funcbes para outras e, por outro, demandando a classificagdo de cada
momento humano em fung¢des determinadas. Por fim, os funcionamentos
e as capacidades, sejam eles determinados de forma estrita ou aberta,
fixam uma distincido moralmente forte entre seu logro e seu malogro,
justificando-se um paternalismo a priori a sujeitos socialmente
compreendidos como inaptos, sobretudo os com deficiéncias intelectuais
e/ou cognitivas, em face do que, nesse ponto, ha uma forte aproximacao
dessas perspectivas com o “leque normal de variacdo” Rawlsiano (2000,
p- 68).

Considerado como um desenvolvimento do modelo social, 0 modelo
de direitos humanos se propde inovador em virtude de seis caracteristicas
principais, expostas em Degener como vinculadas intrinsecamente ao
texto da CIDPCD (2016, 2017).” Em relagdo as pessoas com deficiéncias
intelectuais e cognitivas, esse modelo apresenta-se particularmente
relevante em dois aspectos. Primeiramente, aponta a autora que a CIDPCD
ndo tece nenhuma distincdo entre as diversas deficiéncias no que diz
respeito a titularidade e ao exercicio de direitos das pessoas que as
possuem, atingindo frontalmente os textos dos Estados-partes que
reconheciam teorias de (in)capacidades civis derivadas de condicoes de
deficiéncia especificas.® Explica que, sob a égide do modelo social, a

universalizacio da titularidade de direitos humanos - contida na ideia de

7 Resumidamente, a lista de aspectos diferenciais em relacdo ao modelo social do modelo de direitos humanos
consiste no reconhecimento do status de sujeito de direitos ndo ser condicionado a nenhuma capacidade ou qualidade
especifica; na afirmagao de que se impde, a partir desse modelo, a implementagao tanto de direitos civis e politicos
quanto de direitos sociais, politicos e culturais em um caleidoscopio juridico; na mirada inclusiva que esse modelo
permite ter em relagdo a dor e a deterioracdo da qualidade de vida que pessoas com deficiéncia podem vir a
experimentar; no respeito que possibilita as diferentes camadas de identidade de um individuo; na viabilizagao de
politicas de prevengao a deficiéncia, sem que necessariamente se aporte mensagens negativas; e na compatibilizagao
entre a visao de direitos humanos e desenvolvimentista promovida pela cooperacao internacional institucionalizada
na CIDPCD (DEGENER, 2017, 2016).

8 Nesse sentido, a redagdo original dos arts. 3° e 4° do Cédigo Civil de 2002 considerava respectivamente

absolutamente incapazes aqueles que, por enfermidade ou deficiéncia mental, nao tivessem o0 necessario
discernimento para a pratica dos atos da vida civil; e os excepcionais, sem desenvolvimento mental completo.
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que a pessoa, pelo simples fato de ser pessoa, possui tais direitos - convivia
sem grandes atritos com as classicas teorias da capacidade, que
condicionam o exercicio direto de tais direitos a determinados caracteres
intelectuais e cognitivos. A CIDPCD altera tal sistematica, garantindo nao
apenas a titularidade, mas também o exercicio direto dos direitos
humanos, independentemente de quaisquer condi¢bes particulares.?

Em segundo lugar, o modelo de direitos humanos propde-se eficaz
para lidar com duas questoes invisibilizadas sob o viés do modelo social: a
dependéncia permanente que pessoas com determinadas deficiéncias
terdo em relagdo a seus cuidadores e a dor e deterioragdo da qualidade de
vida que ambos os agentes, dependentes e cuidadores, poderao enfrentar.
Dessa forma, Degener (2016, p. 24, tradugido nossa) defende que seu
modelo de direitos humanos € atento a experiéncia concreta da deficiéncia,
“que pode nem sempre ser ruim, mas certamente pode vir a ser”.

Apesar de referidas proposi¢oes de Degener, Cuenca argumenta que
o discurso teorico sobre direitos humanos tem sido construido a partir de
referenciais cuja compreensao estandardizada finda por excluir - de
maneira mais sutil ou mais direta, a depender da ocasido - as pessoas com
deficiéncia, especialmente - ainda que ndo exclusivamente - aquelas com
deficiéncia intelectual ou cognitiva (2012, p. 103-137). Mais recentemente,
a autora afirmou que o discurso dos direitos tem identificado a posse de
certas capacidades cognitivas individuais, mais ou menos sofisticadas,

como justificativa determinante do valor especial e da consideracdo moral

9 Por tal motivo - e para sepultar a celeuma que havia se instaurado entre os civilistas, que insistiam em afirmar que
o “reconhecimento igual perante a lei” e a “capacidade legal em igualdade de condigdes com as demais pessoas em
todos os aspectos da vida”, respectivamente do caput e do paragrafo 2° do art. 12 da CIDPCD, néo significavam
capacidade absoluta em termos de exercicio de direitos por parte de pessoas com deficiéncias intelectuais e cognitivas
-, 0 CDPD promoveu entendimento de que “capacidade juridica e a capacidade mental sao conceitos distintos. A
capacidade juridica é a capacidade de ser titular de direitos e obrigacdes (capacidade legal) e de exercer estes direitos
e obrigagdes (legitimacio para atuar). £ a chave para acessar uma participacio verdadeira em sociedade. A
capacidade mental se refere a aptiddo de uma pessoa adotar decisoes, que naturalmente varia de uma pessoa a outra
e pode ser diferente para uma pessoa determinada, em funcio de muitos fatores, entre eles fatores ambientais e
sociais” (ONU, 2014).
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que os seres humanos merecem. Essa abordagem é caracterizada,
portanto, assumindo como paradigma do conceito de sujeito moral o
modelo do adulto “racional”, no qual nem todos os seres humanos se
encaixam.

Propde-se pensar a deficiéncia segundo o momento vivido pelo
sujeito que a detém, de maneira a restaurar a experiéncia individual, sem
que se olvide a inter-relacionalidade das barreiras materiais e a
intersubjetividade da diversidade funcional. Tratar de deficiéncias
intelectuais e/ou cognitivas leva a se fixar um ponto de vista “entre” os
modelos de deficiéncia, em suas margens, questionando a rigidez
fronteirica dos pardmetros interpretativos dos modelos apresentados.
Mais do que encarar a deficiéncia sob uma Unica perspectiva
multifacetada, trata-se de reconhecer que a consideragdo de pessoas com
deficiéncias cognitivas ou intelectuais se da a partir de perspectivas que se
tensionam mutuamente ao olhar subjetivo do estudioso, sem se excluirem,
ganhando concretude nas situagdes do mundo vivido.™

A qualificagdo da deficiéncia como fenémeno polidimensional
ressalta a afirmagédo positiva da diferenca que o modelo da diversidade
funcional propde, convergindo para a derrocada de barreiras sociais,
ambientais, atitudinais e juridicas que impedem o pleno gozo de direitos e
garantias em coletividade, como proposto pelo modelo social, a0 mesmo
tempo em que assegura o reconhecimento da condicdo de sujeito de
direitos como o modelo de direitos humanos. A partir dessa intersecdo de

modelos, propde-se, em sequéncia, enderecar o questionamento: sobre

'° O olhar proposto se estrutura em analogia ao proposto em Sokolowski: “Considere o modo pelo qual percebemos
um objeto material, tal como um cubo. Vemos o cubo desde um angulo, desde uma perspectiva. Nao se pode ver o
cubo de todos os lados de uma vez. £ essencial para a experiéncia de um cubo que a percepcio seja parcial, com
apenas uma parte do objeto sendo diretamente dada a cada momento. [...] Num dado momento, apenas certos lados
do cubo estdo presentes para nds e os outros estao ausentes. Mas sabemos que a qualquer momento podemos
caminhar ao redor do cubo ou virar o cubo e os lados ausentes entrardo no campo de visdo, enquanto os lados
presentes sairao. Nossa percepcao é dindmica, nao estatica” (SOKOLOWSKI, 2014, p. 25-26).
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que pessoa se fala quando se fala de pessoa com deficiéncia intelectual e/ou
cognitiva?

1.2. Repensar a pessoalidade para reinterpretar as autonomias no
fenomeno da deficiéncia

Ser respeitado enquanto pessoa, liderar a propria vida e ser sujeito
de decisbes e acgdes autdbnomas: sdo estes, para Quante, valores
indubitavelmente importantes e partilhados na cultura ocidental
(QUANTE, 2006, p. 146). O primeiro desses atributos apresenta-se
moldado pela filosofia moral Kantiana, que, a seu turno, tem sua pedra
angular no conceito de racionalidade (BARBOSA-FOHRMANN; BARRETO,
2017). Em Kant, é a racionalidade que fundamenta o especial status moral
de pessoa (KANT, 2015). Em outros termos, apenas pessoas merecem
respeito como sujeitos morais por serem dotadas de racionalidade, da qual
deriva o status moral. Em virtude disso, o “conceito de pessoa, o status da
pessoalidade e também os conceitos de carater, de personalidade,
individualidade, originalidade e singularidade se referem a um status ético
especial do ser humano” (QUANTE, 2019, p. 108). Em consonancia, a
independéncia na conducéo da prépria vida e a autonomia factualmente
manifestada na tomada de decisdo qualificam-se como dois atributos
intrinsecamente conectados a referido reconhecimento moral como
pessoa (MACINTYRE, 1999). Entretanto, de acordo com Carlson e Kittay,
pessoas com deficiéncia cognitivas sao individuos que tém, na melhor das
hip6teses, uma capacidade reduzida de deliberagdo racional. Por esse
motivo, perguntam as autoras: Como se deve pensar sobre esses
individuos? (KITTAY; CARLSON, 2009, p. 1).

A diferenciagdo entre pessoas com e sem deficiéncia, no &mbito da
moralidade, a partir da ética prética, faz parte do rol de problemas

relacionados a estrutura da personalidade. Tais questdes giram em torno
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da pergunta: “que tipo de estrutura é fundamental para direcionar a vida
de uma pessoa?” (QUANTE, 2016, p. 211). A resposta para essa questao a
partir da eleicdo de determinados caracteres intelectuais, cognitivos e
mentais” traca uma linha de importancia moral entre pessoas com
determinados tipos de deficiéncias e pessoas sem essas deficiéncias. Os
pardmetros para essa avaliacdo - defendida, no geral, por aqueles que se
autoconsideram como dotados de tais qualidades (MACINTYRE, 1999) -
tém se mostrado determinantes para que se dispense ou nao consideracao
ao status moral de pessoa para sujeitos com deficiéncias intelectuais e
cognitivas graves. Dessa maneira, o reconhecimento do status moral
desses sujeitos tornou-se, direta ou indiretamente?, um assunto de
intenso debate entre os fil6sofos da ética aplicada e dos estudos de
deficiéncia, dado que propdoe um desafio direto a filosofia moral,
consubstanciado na questdo: ha individuos menos moralmente relevantes
que outros? (CARLSON, 2009). De outra maneira, pode-se perguntar:
haveria pessoas com deficiéncia “ndo pessoas”, desprovidas de
pessoalidade?

Paralelamente, de acordo com Bariffi (2014, p. 325), a condicdo de
pessoa é a porta de acesso ao direito a ter direitos, e a capacidade legal, por
sua vez, é a porta de acesso para exercé-los. Sem um pleno
reconhecimento da capacidade legal, ndo ¢é possivel acessar
verdadeiramente o exercicio dos direitos humanos em geral. Mais

profundamente: nao é possivel efetivar o rol de direitos reconhecidos na

" Algumas das caracteristicas que determinam o status de pessoa sdo expostas em Wasserman et al.: “These accounts
identify overlapping clusters of psychological and cognitive attributes - self-consciousness, awareness of and concern
for oneself as a temporally-extended subject; practical rationality, rational agency, or autonomy; moral
responsibility; a capacity to recognize other selves and to be motivated to justify one’s actions to them; the capacity
to be held, and hold others, morally accountable” (WASSERMAN et al., 2017, p. 19).

 Diretamente, quando pessoas com deficiéncias intelectuais sao o objeto da pesquisa filoséfica, centrada na
variedade de questdes éticas e bioéticas acerca do status moral, da personalidade e do tratamento dessas.
Indiretamente, quando as pessoas com deficiéncia intelectual sao apenas experimentos mentais casuisticos, utilizados
para provar o status moral de outros grupos de individuos, como animais (CARLSON, 2009, p. 315).
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prépria CIDPCD, destinado a todas as pessoas com deficiéncias. Nesse
sentido, veja-se que o contexto dos fil6sofos morais que negam a
pessoalidade as pessoas com deficiéncias intelectuais e cognitivas é o
mesmo dos juristas que negam a capacidade civil para esses mesmos
sujeitos, encarando investigadores de um lado e de outro como
determinante o fato de que os investigados, ndo raro, ndo sao capazes de
articular independentemente suas ideias de bem e suas preferéncias,
segundo um padrdo de normalidade. Embora se tente, dentro do Direito,
negar que a égide da “dignidade da pessoa humana” estd assegurada a
despeito de se conferir capacidade civil absoluta ou plena, ndao ha que se
negar que status moral igual e autonomia juridica imbricam-se na mesma
entidade vitruviana - a qual possui, sob o ponto de vista tradicional,
vontade valida, aptiddo para consentimento e voz ativa.

Na contramdo, outras perspectivas morais e juridicas se
interconectam, explicita ou implicitamente, para propor teorias que
confiram aos sujeitos com deficiéncias intelectuais e cognitivas as mesmas
condigoes de pessoas, dotados, ademais, de uma mesma autonomia ou de
uma autonomia ressignificada, a qual pode ou nao ser igual ou cuja
igualdade pode ou n&o interessar para o respeito a integridade humana.
Por um lado, hé fil6sofos que baseiam o status moral reponderado mais
em atributos compartilhados por um espectro maior de individuos do que
em caracteres como a independéncia racional pratica. Tais atributos
compartilhados seriam a capacidade para o amor e o envolvimento em
relacdes de cuidado. Por outro lado, hd um segmento que fundamenta a
relevancia moral na caracterizacdo como membro de uma espécie ou nas
relacbes que tecemos intersubjetivamente dentro de comunidades
humanas. Essas duas perspectivas, chamadas, respectivamente, por
Wasserman et al. De “Abordagem dos Atributos Morais Inclusivos” e

“Abordagens Grupais de Status Moral” (2017, traducdo nossa) podem ser
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sequencialmente identificadas, em primeiro lugar, em Kittay e Gutmann

e, em segundo lugar, em Quante e Barbosa-Fohrmann.

2. lgualdade na dependéncia: a ética do cuidado de Eva Kittay

Partindo de sua experiéncia pessoal como uma mae de uma pessoa
com deficiéncia cognitiva, Kittay desenvolve uma ética do cuidado atenta
as capacidades humanas para o amor e para a felicidade (KITTAY, 2009).
Juntamente com Carlson, analisa a questdo das deficiéncias cognitivas na
filosofia politica, destaca que esse campo tem considerado a habilidade de
raciocinio como um marco do caractere da humanidade, sendo que fora
para os dotados desse atributo que as teorias tém estendido os mantos da
igualdade, da dignidade, da justica, da responsabilidade e da sociedade
moral. Isso, em consideracdo a pessoas com deficiéncias intelectuais ou
cognitivas - cuja habilidade de raciocinio pode apresentar-se diminuida
sem que isso afete seu status de “pessoa” -, pode evidenciar o “cobertor
curto” de conceitos, como justica, direitos, respeito, cuidado e
responsabilidade (KITTAY; CARLSON, 2009, p. 1-2).

Pode-se dizer que Kittay estabelece sua critica em duas esferas. A
primeira delas, que parte de uma critica da interdependéncia em relagdo
as teorias contratualistas liberais, cujo principal propdsito é opor-se a
concepgdo rawlsiana de justica, advém de uma matriz feminista. Em
segundo lugar, em uma perspectiva de cunho estritamente moral, Kittay
sugere que ndo sao as capacidades psicolégicas intrinsecas, como a
racionalidade e a autonomia, requisitos determinantes para uma
consideragao moral da pessoalidade - isto é, que essas capacidades nao
sdo os caracteres essenciais para se pertencer a uma comunidade moral

(KITTAY, 2005, p. 100).
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2.1. Critica feminista: a autonomia relacional e interdependente na justica
igualitaria

A partir da critica feminista," introduziu-se, nas filosofias contratuais
modernas, a ideia da igualdade pela interdependéncia, que se insurge
contra a nog¢do idealizada de que todas as pessoas com deficiéncia
almejariam ou conseguiriam lograr a autonomia e a independéncia
visadas pelo modelo social. Nesse movimento, Kittay sugere uma
alternativa aos discursos dominantes das teorias politicas liberais, que
parte ndo do que as pessoas sdo individualmente ou das propriedades que
particularmente detém, nem de sua nacionalidade ou interesses, mas, sim,
do que as pessoas sao de forma relacional. Nesse sentido, a autora propoe
uma nocdo de igualdade baseada nas relagdes em vez de uma baseada na
individualidade (1999, p. 25-29)."#

De acordo com a autora, as deficiéncias intelectuais e cognitivas sdo
um caso “limite” do liberalismo, que invoca uma nogdo de participacao

politica correlata a concepcdo da pessoa como independente, racional e

'3 Resumindo a critica feminista, argumenta Diniz (2003, p. 3-4): “Foram as teéricas feministas que, pela primeira
vez, mencionaram a importancia do cuidado, falaram sobre a experiéncia do corpo doente, exigiram uma discussao
sobre a dor e trouxeram os gravemente deficientes para o centro das discussdes - aqueles que jamais serdo
independentes, produtivos ou capacitados a vida social, ndao importando quais ajustes arquitetonicos ou de transporte
sejam feitos. Foram as feministas que introduziram a questao das criangas deficientes, das restricdes intelectuais e,
o mais revolucionario e estrategicamente esquecido pelos tedricos do modelo social, o papel das cuidadoras dos
deficientes. Foi o feminismo quem levantou a bandeira da subjetividade na experiéncia do corpo lesado, o significado
da transcendéncia do corpo para a experiéncia da dor, forcando uma discussao néo apenas sobre a deficiéncia, mas
sobre o que significava viver em um corpo doente ou lesado. Foram as feministas que passaram a falar nos’ corpos
temporariamente nao-deficientes’, sugerindo a ampliagio do conceito de deficiéncia para condicoes como o
envelhecimento ou as doengas cronicas. Diferentemente dos tedricos do modelo social, muitas feministas ndo
hesitaram em por lado a lado a experiéncia das doencas cronicas e das lesoes, considerando-as igualmente como
deficiéncias. Por fim, foram as feministas que mostraram que, para além da experiéncia da opressao pelo corpo
deficiente, havia uma convergéncia de outras variaveis de desigualdade, tais como raga, género, orientacao sexual ou
idade. Ser uma mulher deficiente ou ser uma mulher cuidadora de uma crianca ou de um adulto deficiente era uma
experiéncia muito diferente daquela descrita pelos homens com lesdo medular que iniciaram o modelo social da
deficiéncia”.

A autora nao busca construir uma nova teoria de justica. Ela apenas apresenta os problemas da concepgao
rawlsiana. Veja-se: “My claim is that those within relations of dependency fall outside the conceptual perimeters of
Rawls’s egalitarianism. <[...] I argue that the two principles of justice cannot accommodate the objections of
dependency critique unless Rawls’s foundational assumptions are altered. In pointing to omissions in this theory, I
contemplate ways in which the Rawlsian position could be amended. [...] My aim is neither to reform Rawls’s political
theory, nor to say that it cannot be reformed. Rather, I offer arguments of dependency critique as criterion of
adequacy, one applicable to any political theory claiming to be egalitarian” (KITTAY, 1999, p. 79).
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capaz de autossuficiéncia, na medida em que a sociedade resulta de um
contrato associativo entre individuos autébnomos e iguais (2001, p. 559). A
teoria atualmente reinante do liberalismo, de acordo com Kittay, fixa-se
no estruturado por John Rawls, que entende a justica como formada por
principios derivados de um procedimento conduzido por pessoas
moralmente iguais e plenamente cooperativas (2001, p. 563).

A autora evidencia que essa percepgao de justica, derivada da posicao
Kantiana, de que a autonomia é o aspecto da existéncia humana que
confere um valor especial de dignidade, carrega consigo a ficcdo de que a
incapacidade de funcionar como um membro plenamente cooperativo é
uma excecao no curso de vida humana, e ndo uma variagdo normal (1999,
p- 92). Assim é que Kittay sustenta que “uma justica que ndo incorpora a
necessidade de responder a vulnerabilidade com cuidado é incompleta, e
uma ordem social que ignora o cuidado, por si s6, deixa de ser justa” (1999,
p- 100-103, traducdo nossa). Propde, portanto, que se deixe de encarar a
independéncia como a regra e a dependéncia como a exceco. K essa e nao
aquela que pauta a real associagdo comunitdria entre seres humanos

dotados de um especial valor de dignidade.
2.2. Etica do cuidado: reinterpretar ou desqualificar a autonomia?

Kittay argumenta que os seres humanos ndo sio, de fato,
independentes, mas, sim, inextricavelmente dependentes uns dos outros;
nada obstante, ao obliterar a dependéncia - sobretudo a associada a
infancia, velhice, doenga e deficiéncia -, a filosofia ocidental contribuiu
para a privatizacdo do cuidado e das responsabilidades coletivas para com
os dependentes, permitindo que a coletividade evite sua responsabilidade

publica para com seus membros dependentes. Nesse sentido, conforme
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aponta Kittay, a privatizacao do cuidado nos faz esquecer que qualquer um
de nés pode vir a estar em um estado de dependéncia profunda (2001)."

Em verdade, apenas no contexto dessas relagdes de cuidado - que
devem ser tratadas como questoes de relevancia pablica e como essenciais
ao funcionamento da sociedade -, é que se pode depreender o
desenvolvimento factual ou potencial da autonomia. Ao mesmo tempo,
Kittay sugere que ndo hé razdes para assumir que qualquer ser humano
seja, de fato, severamente deficiente a ponto de deixar de possuir
caracteristicas essenciais a humanidade (2005), de modo que todos os
seres humanos - excluidos, de antemio, animais ndo humanos -
possuiriam uma autonomia, ainda que contrafactual.’®

Nao fica claro, nesse ponto, se Kittay deseja reinterpretar o conceito
kantiano de autonomia por meio de um viés relacional ou se busca
reinterpretar o papel da autonomia kantiana, relacionada a
autodeterminacdo de regras morais, na afericio da pessoalidade. A
despeito de possuirem resultados similares, citadas perspectivas fornecem

caminhos profundamente diversos, sobretudo do ponto de vista juridico.

' Similarmente, MacIntyre: “I suggested earlier that for the rest of us an important thought about such individuals
is ‘I might have been that individual.” But that thought has to be translated into a particular kind of regard. The care
that we ourselves need from others and the care that they need from us require a commitment and a regard that is
not conditional upon the contingencies of injury, disease and other afflictions” (MACINTYRE, 1999. p. 128).

'® Numa prosa poética, Kittay descreve a aceitacio de que néo se pode medir, externamente, as capacidades de alguém:
“Now what cognitive capacities Sesha possesses I do not know, nor do others. And it is hubris to presume to know. I am
often surprised find out that Sesha has understood something or is capable of something I did not expect. These surprises
can only keep coming when she and her friends are treated in a manner based not on the limitations we know they have
but on our understanding that our knowledge is limited” (2009, p. 619, italico do original)

7 Veja-se que, por um lado, Kittay diz que nao quer desconsiderar totalmente o papel da autonomia e da racionalidade
na filosofia moral - “That I have lauded qualities that contrast with rationality as qualities important to morality should
not be understood to mean that I advocate dispensing altogether with rationality and autonomy. My intent instead has
been to show that whether or not an individual possesses any one set of intrinsic properties is not sufficient to determine
whether or not this individual can have a moral life and be part of a moral community and it is not the basis on which to
assign him or her a moral status” (2005, p. 123) -, por outro lado diz que a dependéncia é intrinseca a experiéncia humana
- “If we conceive of all persons as moving in and out of relationships of dependence through different life-stages and
conditions of health and functionings, the fact that the disabled person requires the assistance of a caregiver is not the
exception, the special case. The disabled person occupies what is surely a moment in each of our lives, a possibility that
is inherent in being human” (2011, p. 54) - sem fazer uma devida articulagdo entre o que significa jamais ser
completamente autondmo com nao ser possivel ler a autonomia fora de um contexto relacional.
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Enquanto a primeira dessas saidas tedricas poderia fornecer a
fundamentacéo filoséfica para o fornecimento de apoios na expressao
plena da capacidade civil, a segunda se coloca implicitamente contra a
prépria nocao perfeccionista de autonomia para a capacidade civil.

Assim, na medida em que uma parte de sua teoria reconhece a
“complementagao” das habilidades a partir de uma rede intersubjetiva de
suportes relacionais, em um contexto de cuidado, a outra tece criticas a
prépria concepcao de autonomia que subjaz ao conceito de sujeito de
direitos membro da comunidade moral. De uma forma ou de outra, pode-
se dizer que Kittay se coloca nas trincheiras contra o “mito do exercicio
independente da autonomia”, que tem se mostrado excludente para
pessoas com deficiéncias que podem depender de outros para expressar e
formular suas concepcoes de bem (CUENCA, 2012, 2016).

3. Revisao do paternalismo e reestruturacdo da autonomia liberal em
Thomas Gutmann

O debate sobre autonomia tem ganhado, nas tltimas duas décadas,
crescente atencdo (GUTMANN, 2013, 2012). Gutmann se dedica ao
assunto a partir de um trabalho conceitual relevante nao apenas para as
questdes da teoria juridica, mas também para a ética biomédica, “ja que o
respeito a autonomia é um dos principios centrais deste campo e as
relacbes contratuais sdo um meio predominante da acdo auténoma
coberto por ele” (2013, p. 2, traducdo nossa). Para tanto, sua contribuicao
se dd em dois ambitos. Primeiramente, o autor se mostra critico aos
potenciais inclusivos da teoria tradicional kantiana para incluir
moralmente sujeitos “nédo racionais”. Em segundo lugar, orienta-se a uma
revisdo sistematica da diferenciacio entre paternalismo forte e fraco,

devido a inconsisténcia da definigao legal - e liberal - de autonomia,
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elaborando, especificamente, uma teoria do paternalismo orientado para
a autodeterminacdo (GUTMANN, 2014, 2018).

3.1. Reanidlise e alternativas para se manter o conceito kantiano de
autonomia

Gutmann ensina que o vinculo entre personalidade e dignidade, isto
é, o principio do respeito as pessoas, remonta a Immanuel Kant e ainda se
nutre predominantemente de um pensamento que, deixando de lado todas
as diferenciacbes, pode ser caracterizado como “a tradicdo kantiana”.
Referida Escola esta estruturada em dois livros basicos da filosofia moral
- os Fundamentos da Metafisica da Moral, de 1785, e a Critica da Razdo
Prética, publicado trés anos depois, de 1788 -, para os quais, percebe
Gutmann, nem todos os seres humanos sao pessoas e possuem, como tais,
o direito ao respeito (GUTMANN, 2019, p. 234-235). Para conclui-lo,
Gutmann considera a chamada “Férmula do Fim” - expressa no
imperativo categdrico “Age de tal maneira que uses a humanidade, tanto
na tua pessoa como na pessoa de qualquer outro, sempre e
simultaneamente como fim e nunca simplesmente como meio” (KANT,
2015, p. 69) -, a qual é estrutural para perceber a condi¢gdo humana como
um fim em si, permitindo reanalisar a problemética da valoragdo moral
dos seres nao racionais.

A ética kantiana baseia, diz Gutmann, uma moral exclusiva do
respeito reciproco das pessoas autdnomas. A ideia de reciprocidade
estrutural e a simetria dos deveres morais é constitutiva dela. Dentro do
circulo limitado de pessoas moralmente capazes de agir, a ética kantiana
procede de maneira igualitiria e inclusiva. Dessa maneira,
dicotomicamente, os que estéo fora do circulo da moralidade reciproca ndo
tem valor de pessoas, mas, sim, de coisas, sendo intercambiéveis e

instrumentalizaveis (GUTMANN, 2019, p. 240-241). Essa configuracdo
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resulta em uma estrutura arquitetonica ambivalente da teoria kantiana,
que fundamenta uma posicao moral suficientemente forte e sélida (e de
outro modo igualitaria) suficiente para os seres humanos racionais, por
um lado, e exclui seres humanos nao auténomos do mundo moral em
sentido estrito, por outro. Esse é o preco que se paga quando, como Kant,
se atribui “um alto significado normativo a autonomia” (GUTMANN, 2019,
p- 245, traducdo nossa).

Precisamente por esse alto custo é que se deveria, afirma Gutmann,
levar a sério as consequéncias da consideracao kantiana na estruturagao
do Estado de Direito Liberal. Nesse sentido, apresenta quatro alternativas
que possibilitam manter a tradi¢do kantiana, ampliando seu potencial
inclusivo. Primeiramente, Gutmann lembra que, na Metafisica dos
Costumes, Kant esbogou uma teoria indiretamente abrangente a seres néo
racionais, como animais, determinando que o tratamento em relacdo a
esses deve ser andlogo aos deveres mantidos mutuamente entre seres
racionais (GUTMANN, 2019, p. 246-247). Essa perspectiva, a despeito de
garantir o respeito, nao confere nem pessoalidade nem autonomia a esses
seres, que sO por extensdo sdo dignos de respeito em uma comunidade
moral a qual ndo pertencem. Em segundo lugar, o autor propde que a
autonomia Kantiana pode ser encarada sob um ponto de vista temporal,
em que se considere o desenvolvimento futuro ou passado da atualizagio
auténoma, de maneira que “nao pessoas” podem ser percebidas como
“ainda ndo pessoas” ou “nao mais pessoas”. Novamente, é preciso lembrar
que essa teoria ndo justifica a pessoalidade e a autonomia daqueles que
nunca foram e claramente jamais serdo pessoas no conceito kantiano,
demarcando-se sua delimitacao excludente em relacdo a certos sujeitos
(GUTMANN, 2019, p. 247-248).

Como terceira alternativa, Gutmann sugere que se reinterprete Kant

de maneira que a capacidade para autodeterminagdo requerida pela
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autonomia sd seja respeitada pela pessoa que a encarna, renunciando-se
ao “principio da personificagdo”. Possibilita-se, assim, a manutencao da
caracterizagdo kantiana da natureza racional, de modo a respeita-la
abstratamente - como no caso de laténcia da autonomia em criangas ou
da recuperabilidade da autonomia em pessoas com deficiéncias cognitivas
ou intelectuais adquiridas. Contudo, Gutmann diz, os conceitos de pessoa
e de status moral em Kant sdo inseparaveis da capacidade para a
autonomia, sendo impossivel despersonificar esse conceito sem atingir o
epicentro da arquitetura Kantiana (GUTMANN, 2019, p. 249-250).

Por ultimo, em uma quarta estratégia, Gutmann relembra a
relevancia da proibicdo da instrumentalizacdo do respeito universal,
considerando-se que a condi¢do de um fim em si da pessoa nao deve ser
assumida como condicionada a certas propriedades. Mais uma vez, o
problema dessa acepgao estd na mutualidade e na cooperagao responsavel
da cooperagdo fixada reciprocamente entre sujeitos pertencentes a um
“n6s” - assim, a questdo é saber quem é o “nds” e quem sao os “eles”
(GUTMANN, 2019, p. 249). Ao fim, Gutmann (2019, p. 250-251) lembra
que ha a possibilidade de que a teoria Kantiana seja apenas muito limitada
para sustentar a relevancia moral dos seres humanos nao
(suficientemente) racionais, apesar da extensdo sistematica da
argumentacdo fornecida por essa definicao moral, convidando, assim, ao
repensar sobre a qualificacdo do conceito de “autonomia” da matriz liberal

kantiana como conglobante.

3.2. Repensando o paternalismo fraco sob o viés da acao autodeterminada

O reconhecimento factual da autonomia e da independéncia na

tomada de decisdes influencia diretamente a ideia de competéncia, a qual
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configura pré-requisito para um consentimento voluntario™ - permissio
voluntéria e consciente dada em virtude de informagdes prévias. Ausente
0 consentimento, a pratica de submissdo qualifica-se sob o viés do
paternalismo, cujo conceito designa a intervengdo na liberdade de agdo de
uma pessoa, devendo servir ao bem desta, conquanto ocorra contra ou
sem a vontade dela.” Destaque-se que, no caso de pessoas com deficiéncias
intelectuais e cognitivas, estabelece-se socialmente a presungdo da
incompeténcia, o que configura empecilho a tomada de decisdes acerca
desses sujeitos fora de esquemas paternalistas (CUENCA, 2012).
Divide-se, tradicionalmente, o paternalismo em duas acepgdes: o
forte, configurado quando se toma decisdes em nome de uma pessoa,
ainda que auténoma; e o fraco, quando se decide por aqueles que ndo tém
autonomia comprometida (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 1999, p. 262-263).
Assim, devido a qualificagdo de pessoas com deficiéncias cognitivas e
intelectuais como agentes ndo racionais ou de racionalidade reduzida,
definem-se as intervenc¢des nas esferas de deliberacdo pessoal sobre as
vidas dessas pessoas sob o viés do paternalismo de tipo “fraco”, cuja
resolucdo ndo se da, de fato, em uma intervenc¢do na autonomia, mas sim
na observancia do principio da ndo maleficéncia (QUANTE, 2017).
Gutmann questiona, por outro lado, a definicdo pratica essencial de
autonomia, legal ou moralmente fixada, que fundamenta essa divisao
entre acepcoes forte e fraca. Nesse sentido, destaca que a autonomia liberal
para a tomada de decisdes ndo é passivel de ser medida empiricamente ou

diagnosticada psicologicamente, o que tem consequéncias diretas sobre a

'8 Em uma nogéo ampla, voluntariedade alberga a competéncia e a auséncia de informagdes (GUTMANN, 2018).

' Esta é uma defini¢ao ampla de paternalismo, pautada na possibilidade de reconhecé-lo ainda que nao haja desejos
e preferéncias reconhecidos (GUTMANN, 2014, p. 383). Uma defini¢ao estrita parte da nogao de Beauchamp e
Childress, no sentido de que o paternalismo é “a desautorizacao intencionada das preferéncias ou acoes conhecidas
de uma pessoa, na qual a pessoa que as desautoriza justifica sua acdo com o propésito de beneficiar ou evitar um
dano a pessoa cuja vontade est4 desautorizando” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 1999, p. 260).
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definicao do que venha a ser uma medida paternalista. Dessa forma, a
definicdo contingente desse termo, do tipo binério - que considera apenas
dois estados: existéncia ou inexisténcia -, pautada por um regime
neoliberal de autonomia (ANDERSON, 2014) pode fornecer bases
diferenciadas para uma definicio do que é paternalismo fraco
(GUTMANN, 2014, p. 389-390). Sua proposicao é a de que, para que se
preserve um sentido de autonomia menos perfeccionista e mais afeto a
autodeterminagdo, é preciso que, em primeiro lugar, a casuistica
desempenhe um papel fundamental na delimitacio dos limites de
interferéncia na autonomia; em segundo lugar, que, ainda quando néo se
verifique uma autonomia (no sentido liberal de independéncia individual
do termo “autonomia”), na qual se interferir, que o tratamento da medida
seja considerado sob o viés da critica que a valorizacdo da autonomia
contrapde ao paternalismo.*

Citados direcionamentos ganham ainda maior complexidade com o
argumento de que a aplicacdo paternalistica de determinados tratamentos
produz o incremento da autonomia factual do paciente, demandando,
além de um sopesamento entre beneficios e maleficios, o acordo sobre as
bases dessa avaliagdo. Nesse sentido, seria possivel argumentar que a
possibilidade de desenvolvimento da autonomia deve ser um fator
considerado na qualificagao do paternalismo? Respostas para esse
questionamento tém efeitos dramaéticos se se considera uma aplicacao dos
condicionamentos pertinentes a acdo paternalista a casos de paternalismo
fraco. Gutmann, sobre isso, propde uma autonomia relacionada ao direito

a autodeterminagdo, que permite “ao interessado tomar a decisao final na

2 Em conclusdo e resumo a sua analise sobre o paternalismo fraco, veja-se: “[...] the solution presented by the
conventional liberal model of soft paternalism is linked to numerous problems. If the extent of (legal) liberty of
selfdetermination in practical contexts is a point of interest, critique of hard paternalism must be supplemented by
a theory of soft paternalism which also specifies its limits” (GUTMANN, 2013, p. 16).
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medida do possivel” (2014, p. 393, traducdo nossa), o que envolve inclusive
a decisdo racional em nao ser racional e a liberdade de a pessoa com
deficiéncia intelectual ou cognitiva manter sua condicio, mesmo em face
do surgimento de uma cura.

4. O conceito limiar de autonomia em Michael Quante e a proposta da
contrafactualidade

Quante identifica trés usos do conceito de pessoa: o descritivo, para o
qual a pessoa é uma entidade com determinadas capacidades ou
caracteristicas; o normativo, segundo o qual pessoa é a entidade dotada de
um status ético especifico; e o descritivo-normativo, a partir do qual, no
conceito de pessoa, descreve-se um determinado conjunto de propriedades
e capacidades e atribui-se um status moral excepcional a uma entidade. £ a
partir dessas distingdes conceituais que Quante defende um respeito a
autonomia pessoal® (personal autonomy) quando avaliada a competéncia
para a tomada de decisdes, sendo que o status ético especifico que garante
esse respeito é justificado a partir das capacidades que constituem a
pessoalidade (personhood) (QUANTE, 2017, p. 3-4). Considera-se,
primeiramente, a definicdo binaria de autonomia em Quante para, em

sequéncia, repensa-la a partir da estratégia da contrafactualidade.

5.1. Autonomia: uma capacidade complexa, mas binaria

Quante define que autonomia significa a capacidade de pessoas (ou
de suas vontades) para autodeterminacao, manifestada em decisoes e
agoes. Parte do entendimento prévio “amplamente incontroverso” de que

as pessoas sao auténomas se e quando forem capazes de decidir e agir de

2! Sobre a defesa de Quante acerca do uso da “autonomia pessoal” como conceito que complexifica e resguarda o
respeito a autonomia, geralmente analisada sob o viés da “autonomia de agao” para respaldar o consentimento na
bioética e na ética pratica, Cf. Quante, 2011.
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maneira autodeterminada.”® Afirma ainda que, para que as pessoas
possam ser autbnomas, elas devem possuir certas capacidades
psicolégicas, como a do pensamento racional ou a avaliagdo apropriada
das situacdes e possiveis opcdes de acdo, bem como o conhecimento de
suas proprias vontades, ideais e intengdes (de longo prazo). Ainda para o
autor, a autonomia lida com uma capacidade complexa que, embora possa
estar presente em graus, é, como regra, adquirida em grau adequado por
membros medianamente desenvolvidos de nossa sociedade, no curso
normal da socializagdo (2017, p. 116-125). Por esse motivo, no caso de
pessoas cuja capacidade de acdo autodeterminada ndo é jamais
instanciada, dando lugar a acdo determinada pelo cuidado externo, o
reconhecimento da autonomia é, na teoria quantiana, tolhido. Isso néo
significa, contudo, que se possa fazer um mal a esses sujeitos. Veja-se, que,
em Quante, “nao se discute que nossa agao em relagdo a criangas pequenas
ou pacientes incompetentes deve estar alinhada ao seu bem-estar”
(QUANTE, 2017, p. 207, traducdo nossa), consignando, por outro lado,
concepgdes de bem e visdbes de bem-estar intersubjetivamente
determinadas.

A intersubjetividade permite a arguicdo de fatores externos na
formatacdo da autonomia. Flementos como a socializagdo pervertida, a
condi¢do enfraquecida de coeréncia ou a avaliagio dos elementos
contrafactuais referentes a padroes de avaliacio social devem ser
considerados na avaliagdo da condigdo biografica da autonomia. Assim,
aponta uma concepgao externalista de personalidade, na qual o ambiente

social e os processos intersubjetivos de reconhecimento sdo atribuidos

22

> “personhood is also a so-called ‘threshold concept’, i.e. all individuals who exhibit the required properties and
capacities to an adequate degree are persons in the same sense”/“The everyday concept of autonomy that is
appropriate for biomedical ethics is a threshold concept: if the capacities necessary for personal autonomy are
present to an adequate extent, then autonomy is recognized in its full sense” (QUANTE, 2017. p. 5/117).
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como uma fun¢do constitutiva da autonomia pessoal. Contudo, retorna
para a essencialidade da autodeterminagdo ao identificar que a
internalizacio de fatores externos constitutivos da autonomia subjaz uma
autocompreensdo avaliativa de uma pessoa e, dessa forma, a integracao

desses fatores em sua autonomia pessoal (QUANTE, 2017, p. 120-125).
4.2. Autonomia contrafactual: com Quante, contra Quante

Quante distingue quatro casos em que um ser humano nao leva uma
vida enquanto pessoa, em face de sua autonomia: seres humanos sem
qualquer potencial de desenvolver autonomia pessoal; seres humanos com
potencial de desenvolver autonomia no futuro; seres humanos que
perderam sua autonomia, mas tem potencial de recupera-la; e seres
humanos que perderam sua autonomia e ndo a recuperardo. Aponta o
autor que, nos terceiro e quarto casos, trata-se de estender a autonomia
para conferir o status de pessoa ao sujeito. Na segunda situacdo apontada,
o critério interpessoal pode ser usado para derivar a autonomia,
porquanto o ser humano avaliado pode ser considerado
contrafactualmente, em potencial (2005).

A contrafactualidade consiste em um experimento mental, derivado
da possibilidade de imaginar cenérios destoantes do atual, gerando a
avaliacdo sobre relagdes de causalidade em mundos possiveis
(JOHANSSON, 2011). Nesse sentido, contrafactualmente, pode-se pensar
na derivacdo da autonomia possivel da pessoa com deficiéncias cognitivas
e intelectuais a partir do seguinte raciocinio contrafactual: “se este sujeito
houvesse desenvolvido autonomia, ela ndo permitiria ndo ser tratada
como pessoa”.

Este raciocinio tem trés consequéncias: primeiro, a de que,
independentemente do regime de autonomia eleito, se baseado na dotagao

de caracteres, sera possivel derivar a autonomia potencial; segundo, a de
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que a potencialidade da autonomia, contrafactualmente derivada, nao
pode ser neutra, dado que as atitudes atuais em relagdo ao individuo
devem considerar a possibilidade de ele vir a ser autonomo; e, terceiro,
contrariamente ao proposto por Quante, a autonomia deixa de ser um
conceito de tudo ou nada. H4, por fim, a ideia de que ndo se pauta a
caracterizacao de pessoa moral a partir do desenvolvimento do intelecto,
sendo necessario apenas a potencialidade de desenvolvé-lo. Nesse sentido,
entende Barbosa Fohrmann (2013, p. 93) que “é isso que confere a toda
pessoa autonomia potencial e o que a coloca numa situacido de mesma
igualdade em relacdo a todos os seus pares, que se encontram nessa
mesma condicdo”. Dessa forma, caracteres como a irracionalidade nao
podem ser presumidos, de maneira que todos os humanos, a priori,

possuem acesso potencial a autonomia.

5. A bidimensionalidade da autonomia em Ana Paula Barbosa-Fohrmann:
prolongando a meméria para reconhecer a pessoa®

Em Barbosa-Fohrmann (2019), “razao”, “autonomia” e “dignidade”
formam uma relacio motivacional, sendo necessério perscruta-las de
forma conexa e polilateral. Partindo de uma matriz Kantiana, no sentido
de que a dignidade humana, com fundamento no valor absoluto do ser
humano, pressupde que ele seja um fim em si mesmo e ndo simplesmente
um meio para o uso desta ou daquela vontade, Barbosa-Fohrmann propdoe
um exercicio de interpretacdo em dois niveis, que pretende extrapolar o

sentido dado pela concepgao kantiana de autonomia.

23 Esta secdo se baseia, com reformulacbes pontuais, nas seguintes palestras, proferidas respectivamente na
Universidade de Fortaleza (UNIFOR) e na Universidade Federal do Ceara (UFC): “O Prolongamento da Autonomia
para Pessoas com Deficiéncia Mental Severa. O Caso dos Pacientes com Alzheimer Avangado”, de 04/09/2018, e
“Uma Critica ao Enfoque das Capacidades Humanas de Martha Nussbaum sobre Deficiéncias Mentais Profundas a
partir de uma Interpretagdao Inclusiva da Teoria Moral de Kant sobre Autonomia e Dignidade Humana”, de
14/03/2018.
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5.1. Analise em dois niveis: reformulacao e ampliacao de dignidade e
autonomia em Kant

No primeiro nivel, a autonomia refere-se ndo ao ato de efetivamente
usar a razao ou o intelecto, mas, sim, a uma autonomia existente que é
propria do existir como um “humano”. Além disso, nela também esté
incluida a laténcia e a potencialidade préprias do ser humano, mas que, no
caso da laténcia, pode estar oculta, subentendida. A laténcia, dessa forma,
é aquele instante que antecede a potencialidade, cujo significado foi
atribuido pela filosofia aristotélica, como possibilidade de desenvolver uma
faculdade ou fungdo. Barbosa-Fohrmann propde que a autonomia
existente, juntamente com a laténcia e a potencialidade, tornam o ser
humano uma pessoa. Essa caracteristica de existéncia atribui a todo ser
humano uma autonomia existente, bem como, de forma latente e potente,
prové todas as pessoas com autonomia latente e potencial. Ainda sobre a
autonomia, com suas caracteristicas de laténcia e potencialidade, pode-se
dizer que, evidenciadas simultaneamente no ser humano, implicam uma
agao ou um ato do ser humano em sua relagdo com o seu entorno fisico e
emocional, espacial e temporal.

No segundo nivel, a autonomia existente origina a chamada
“autonomia interna” e, de forma paralela, a autonomia latente e potencial
origina a “autonomia externa”. Por um lado, a autonomia interna é
fundamentada na existéncia do ser humano. Essa existéncia por si sd
diferencia cada ser humano de todos os outros seres nao humanos. A
autonomia interna esta, assim, diretamente ligada a identidade humana
como Unica; em suma, ao fato de cada ser humano ter nascido humano.
Fla também se refere 8 humanidade em cada um de nds e em nds mesmos,
o0 que significa dizer que se refere a nossa caracteristica intrinsecamente

distintiva de nao estabelecer diferengas dentro da mesma espécie humana.
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Por outro lado, a autonomia externa é um atributo de cada ser
humano na sua agao, como pessoa, com o meio que o circunda. A a¢io aqui
ja ndo é mais latente ou potencial. Nao é uma possibilidade de
desenvolvimento ou de realizacido de um ato. Ela se tornou concreta e, por
isso, se caracteriza pela sua manifestacao e visibilidade.

Explicados esses dois niveis de autonomia, Barbosa-Fohrmann volta-
se para a autonomia existente, com a qual todo ser humano nasce, sem a
pressuposicdo do seu exercicio. Partindo do principio de que todo ser
humano sem excecdo tem autonomia interna, todos tém, seguindo essa
légica, dignidade humana. A dignidade humana ganha, no entanto,
concrecdo no campo da autonomia latente e potencial, e autonomia
externa, quando cada ser humano recebe o status especifico de pessoa.
Nesse passo, ela é alcunhada como dignidade da pessoa humana.

5.2. A aplicacao das concep¢oes de “autonomia” e “dignidade” aos sujeitos
com Alzheimer

O ponto de partida dessa construgao é se indagar se se deixa de ser
quem em esséncia se é em virtude de uma deficiéncia; em outros termos,
se um sujeito pode perder a identidade em consequéncia de uma extrema
condicdo. Entenda-se aqui a identidade como uma unidade com duas
facetas: uma estatica e outra dindmica.> Sobre a estética, pode-se dizer
que se nasce com ela e nédo se a perde no curso da vida. Ela distingue o ser
humano daquilo que ndo é: um ser ndao humano. A faceta dinamica
depende da estatica e pode influencia-la, mas nio pode aniquild-la. Em

outras palavras, ela ndo pode tornar um ser humano em um ser nao

24 Referidas perspectivas sao usadas, primeiramente, em John Locke, no Capitulo XXVII do Livro II, intitulado “Da
identidade e diversidade”, na obra “Ensaio acerca do entendimento humano” (1999). As expressdes sao retomadas
em Parfit, que as trabalha em Reasons and Persons (1987). Embora tenham sido propostas e usadas por esses autores,
as expressoes como usadas em Barbosa-Fohrmann se afastam das perspectivas de ambos.
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humano. A identidade dindmica se refere a interacgio fisica e emocional
com 0 meio que circunda o corpo (psicosoma).

O entendimento kantiano de que se é, a0 mesmo tempo, razéo e fim
em si mesmo - o que implica que nao se pode ser transformado em uma
outra coisa, em um ndo humano ou em um objeto - configura a identidade
em qualquer fase da vida humana. Aqui, a constitui¢ao da identidade néo
é fundada na pessoa, mas no ser “humano”. Nesse sentido, pessoas com
deficiéncias intelectuais e cognitivas tém “identidade interna como
resultado do seu status humano” (BARBOSA-FOHRMANN, 2019, p. 12),
visto que eles nao perdem sua identidade ou néo se transformam em um
ser nao humano em decorréncia de sua deficiéncia. O argumento se aplica,
veja-se, por um lado, tanto aqueles que possuem uma deficiéncia
congénita - dentre estes, o grupo de autistas graves - e que, portanto, nao
possuiriam, a priori, factualmente os caracteres distintivos da moralidade,
aqueles que, por outro lado, tiveram suas capacidades intelectuais
reduzidas por doenca ou acidente, como sujeitos com Alzheimer. Se o
primeiro grupamento tem autonomia existente, autonomia interna,
dignidade humana e identidade estatica, o segundo segmento também
apresenta esses caracteres, apresentando, ademais, ambos a possibilidade
de vir a desenvolver suas facetas de autonomia latente e poténcia,
autonomia externa, dignidade de pessoa humana e identidade dinamica.

No caso especifico de sujeitos com Alzheimer grave, pode-se dizer
que, a partir de relacdes interpessoais e de prolongamento da memoria na
agao de seus cuidadores e familiares, est4 presente o status de pessoa que
assegura o reconhecimento de uma trajetéria de vida, manifestada em um
corpo (psicosoma) presente. Ademais, a identidade interna baseada no
status humano nos fornece um tnico “coédigo” interno, que nos torna
original. Isso ndo nos permite modificar a identidade interna mais tarde,

na vida, em razdo da eventual ocorréncia de uma deficiéncia. Afinal, ao se
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afirmar, por exemplo, que pacientes com Alzheimer grave sdo pessoas
diferentes de quem eles foram no passado, ndo se leva em consideracéo a
identidade entendida como cédigo tnico, exclusivo e original, que nasceu
com eles e que os tornou quem eles sdo, razao, fim e um absoluto em si
mesmos em diferentes fases de suas vidas.

Nesse sentido, Barbosa-Fohrmann aponta preferir a denominacio
“identidade externa” porque essa depende, para a sua compreensdo, da
construgao conceitual de “autonomia externa latente e potencial” e
personalidade. Em casos de deficiéncias cognitivas e intelectuais graves, o
corpo € vivo, parafraseando Merleau-Ponty, ndo se tem outra forma de
conhecé-lo, sendo vivé-lo, inclusive com os seus dramas, pois é o corpo que
manifesta sintomas, feicoes, cicatrizes, rugas, gestos, que possibilitam o
continuo desenvolvimento de uma narrativa biografica, escrita por um
terceiro observador, que testemunha, interpreta e relata um conjunto de
manifestagdes somaticas que constitui no mundo da vida o sujeito com
deficiéncias intelectuais e cognitivas como pessoa a partir do corpo
proprio.

Assim, para Barbosa-Fohrmann, pessoas com deficiéncias
intelectuais e cognitivas graves também sido consideradas pessoas,
possuindo uma autonomia interna que independente, a0 mesmo tempo
em que viabiliza e fundamenta, uma autonomia externa - seja ela
relacional ou individual. Especificamente no caso de pessoas com
Alzheimer, é possivel considerar que, nesses casos, a interpreta¢do da
autonomia latente e potencial, de um lado, e a externa, de outro, possa ser
estendida a sua memdria. Assim, a preservacdo da memoria de pacientes
com Alzheimer, por exemplo, pode ser exercitada autonomamente, nao
propriamente por eles, mas com a assisténcia de outros individuos, com

0s quais eles tiveram ligacdo antes da perda de memoria.
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Expliquem-se, em sintese, os conceitos propostos segundo o quadro

abaixo:
Primeiro Nivel
Autonomia Existente | Autonomia Latente e Potencial
Segundo Nivel
Autonomia Interna | Autonomia Externa
Dignidade
Dignidade Humana | Dignidade de Pessoa Humana
Identidade
Identidade Estatica | Identidade Dinimica

Fonte: Elaborado pelas autoras

Nesse sentido, Barbosa-Fohrmann propde que histérias contadas por
pessoas com Alzheimer no passado, por exemplo, por meio de escritos,
gravagdes, filmes, podem contribuir para preservar sua memoria no
presente. Eles podem, por tais meios, afirmar sua prépria identidade
externa e revelar sua vontade e seus valores. A autonomia latente e
potencial, assim como a externa dessas pessoas serdo estendidas,
prolongadas ao circulo de outras pessoas que lhes sdo préximas, como
familiares, amigos, que em sua interagdo diaria com elas sdo capazes de
continuar a escrever a sua narrativa de vida e, portanto, biografica por
meio da relacdo existente que tiveram no passado. No caso dos cuidadores,
se nao for um membro da familia, também se estabelece uma relagdo de
construcdo narrativa.

O cuidador é capaz de continuar a construir a biografia dessas
pessoas por meio da interlocucdo que mantém com seus familiares, assim

como é capaz de distinguir tragos de personalidade no corpo vivo, presente
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e somatico desses sujeitos. Tal compreensao pode levar ao exercicio de sua
autonomia por meio de outros. O exercicio de tal autonomia ndo implica a
substituicio da vontade da pessoa com essa deficiéncia, mas o
reconhecimento de que a sua vontade era conhecida pela sua familia,
amigos e/ou conhecidos no passado, assim como é conhecida pelos seus
cuidadores no presente, que interage com ele e com seus parentes e
amigos. O passado da pessoa pode, assim, servir para embasar sua
identidade externa, sua autonomia latente e potencial, de um lado, e sua
autonomia externa, de outro. Por fim, o passado também serve para

fundamentar sua dignidade, como pessoa, no presente.
Concluséo

Se o postar-se em igualdade com os demais requer usar 0os mesmos
cbdigos de racionalidade - e, portanto, de autonomia individual -, que o
sujeito de direitos do “Projeto do Iluminismo”, como se da a qualificacdo
como sujeito de direitos daquele que fala mais por seu existir no mundo e
diz mais por seu viver em comunidade que por suas articulagdes
linguisticamente padronizadas? Qual seria, portanto, o lugar do qual fala
e é interpretado o corpo com deficiéncia de classificacao intelectual ou
cognitiva? Considerando referidas reflexdes e as questdes langadas, a
investigacdo se destinou a uma revisdo de literatura em dois ambitos:
primeiro, fixou-se uma visdo sincrética, fenomenolégica e interseccional
dos modelos de diversidade funcional, de direitos humanos e social como
um mirante de reinterpretacao da autonomia de pessoas com deficiéncias
intelectuais e cognitivas. Em um segundo momento, revelou-se a revisao
de literatura da tematica em Eva Kittay, Thomas Gutmann, Michael
Quante e Ana Paula Barbosa-Fohrmann.

Perpassou-se, assim, segundo a divisao proposta em Wasserman et

al. (2017), em primeiro lugar, as “Abordagens Inclusivas”, que propdem
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novos atributos morais e releituras para a consideracdo da autonomia.
Nesse sentido, enquanto Kittay entende que a capacidade de racionalidade
e de autonomia nao sio necessarias nem suficientes para evitar danos ou
para trazer beneficios ao mundo, sendo, ao revés, mais determinantes as
capacidades de dar e de receber amor em um contexto de cuidado e de
interdependéncia, Gutmann propde reler a autonomia sobre um viés nao
liberal, ao reconceituar as distingdes acentuadas entre paternalismo forte
e fraco para reconhecer a competéncia das pessoas no que diz respeito as
escolhas em suas vidas.

Por outro lado, ha abordagens que fixam no sentido biologico de ser
humano um respeito moral inerente, embora nem sempre vinculado a
autonomia - sdo as “Abordagens Grupais”. Entre essas, analisou-se a
descricdo de Quante do conceito limiar de autonomia pessoal, de cunho
autoavaliativo, cujo carater é intersubjetivo e complexo, porém, binério.
Por fim, viu-se que Barbosa-Fohrmann propde uma autonomia
bidimensional, reconhecedora de uma autonomia existente e interna
vinculada a dignidade humana e a wuma identidade estética,
independentemente das competéncias e capacidades pessoais do sujeito
investigado.

Propds-se, nas entrelinhas, que respostas definitivas enclausuram e
padronizam momentos existenciais complexos, cujas arestas trespassam
o que tradicionalmente se chamou de “pessoa moral”, de “independéncia”,
de “sujeito de direitos” e, por fim, de “autonomia”. Por esse motivo, antes
de se buscar responder se as pessoas com deficiéncias intelectuais e
cognitivas possuem ou ndo autonomia, apresenta-se como precipua uma
refundagao relacional desses conceitos. Uma analise assim efetivada torna
atual o objeto que se busca compreender, o qual serd plenamente
entendido “quando os poderes de meu corpo” - investigador - “se ajustam

a ele e o recobrem” - investigado (MERLEAU-PONTY, 1999, p. 251).
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Para classificar um objeto, é preciso, antes, eviscerar a propria
classificacao, justificando-a e atravessando-a com o proprio objeto ao qual
pretende andlise. Para dizer se h4 ou nao ha autonomia em um sujeito,
faz-se necessario pensar o que este sujeito - com sua vivéncia composta
momentaneamente por todos os momentos pretéritos - representa para a
andlise que pretende categorizd-lo em um dos lados de uma fronteira
conceitual. Nesse processo, pode-se descobrir que o analitico
(intelectualista ou racionalista) cede ao existencial quando a atualidade do
corpo no mundo vivido se mostra demasiado vasta para um conceito.
Restaura-se, com essa percepgao, a “experiéncia do outro deformada pelas
analises intelectualistas, assim como” se restaura “a experiéncia perceptiva
da coisa”, pois “[o0] gesto estd diante de mim como uma questao, ele me
indica certos pontos sensiveis do mundo, convida-me a encontra-lo ali. A
comunicagao realiza-se quando minha conduta encontra neste caminho o
seu proprio caminho. Ha confirmagdo do outro por mim e de mim pelo
outro” (MERLEAU-PONTY, 1999, p. 251-252).

Assim, ndo se propde diretamente a expansao da concepcao de sujeito
de direitos para albergar e promover a autonomia de individuos com
deficiéncias cognitivas e intelectuais. Na contramdo, pergunta-se: o que as
concepgdes juridicas de autonomia, tradicionalmente estruturadas,
oferecem a plenitude de existéncia desses sujeitos? Sao eles que, no reino
dos fins, apresentam valor em si mesmos, ndo podendo sofrer
instrumentalizacdo. Os conceitos juridicos de “pessoalidade”, de
“autonomia” e de “capacidade”, por outro lado, podem ser esgarcados,
fenomenoldgica e contrafactualmente, para atender ao sujeito

intersubjetivamente considerado que o fundamenta.
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Aprimoramento genético e Alzheimer:
uma discussao bioética necessaria

Ana Paula Barbosa-Fohrmann
Arthur Cezar Alves de Melo

Introducao

Este trabalho propde-se a contribuir para a discussdao sobre a
teméatica bioética do aprimoramento humano, tendo a doenca de
Alzheimer como objeto de andlise. Para tanto, sera empreendida a
contraposicdo entre os argumentos de duas posicdes que divergem em
torno do aprimoramento, ora nomeadas como partidéria' e critica®, com o
fim de apresentar seus pontos de afinidade e tensdo. Ao fim, sera avaliada
a possibilidade de conciliacdo entre ambos os posicionamentos no quadro
da doenca de Alzheimer.

Na segunda secdo, serda feita a contextualizacio de questdes
pertinentes que permeiam a realidade da doenga de Alzheimer enquanto
um fendémeno global, de modo a propiciar ao leitor dados estatisticos e
cientificos sobre o tema.

Na terceira secdo, serd apresentada a concepgdo partidaria ao
aprimoramento humano, a respectiva conceituacdo do aprimoramento e
o0s argumentos que sustentam a posi¢do. Em seguida, a quarta se¢do deste
artigo sera destinada a apresentacdo da posicao critica ao aprimoramento
humano, de consideragdes relevantes sobre a distin¢do entre terapia e

aprimoramento e, por fim, dos argumentos que a constituem.

* A posicao sera constituida a partir das contribui¢es de Julian Savulescu (2009).

* A posicao sera estruturada a partir das contribui¢oes de Leon Kass (2004) e Michael Sandel (2007).
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Na quinta se¢do, serdo apresentados os pressupostos essenciais a
cada uma das posig¢oes, o contexto de viabilidade de intervencdes genéticas
no quadro do Alzheimer e, ao fim, serdo analisados os pontos de afinidade
e tensdo entre as posicdes bioéticas. A reflexio comparativa se seguira,
derradeiramente, a conclusao acerca da possibilidade de conciliagao entre

as posicoes.
1. A doenca de alzheimer: contexto cientifico e social

A populacdo mundial acometida por deméncia aumenta de forma
progressiva por todo o mundo, e as previsdes elaboradas com o fim de
apresentar as proporgoes desse aumento foram recentemente revistas. No
World  Alzheimer’s  Report 2009 (ALZHEIMER'S  DISEASE
INTERNATIONALS, 2009, p. 38) estimava-se que a populacdo mundial
com deméncia seria de 35,6 milhdes de pessoas em 2010, com estimativas
para que chegasse a 65,7 milhdes no ano de 2030; a mesma ADI (2015, p.
22), no relatério de 2015, estimou que a deméncia atingia 42,6 milhdes de
pessoas em 2015, com previsdo de que a quantidade seria de 74,7 milhdes
de pessoas atingidas no ano de 2030. Ha, conforme consta no documento
de 2015 (2015, p. 22), um aumento de 12% a 13% na incidéncia prevista
de pessoas com deméncia.

A doenca de Alzheimer é um tipo de deméncia que corresponde a um
percentual situado entre 50 e 60% do total de casos demenciais
(ALZHEIMER’S DISEASE INTERNATIONAL, 2018, p. 42), sendo uma
doenca que “[...] é definida, clinicamente, por um gradual declinio na
memoria e em outras fungoes; e, neuropatologicamente, por uma brutal

atrofia do cérebro e pela acumulacio de placas amiloides extracelulares e

3 A partir deste momento, a Alzheimer’s Disease International sera referenciada, ao longo do texto, através da sigla
ADI.
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emaranhados neurofibrilares intracelulares” (KARCH; CRUCHAGA,;
GOATE, 2014, p. 11, traducdo nossa).

Os sintomas desencadeados pelo Alzheimer manifestam-se, a
principio, mediante disfungdes na memoria episédica, mas alastram-se
progressivamente, comprometendo todos os dominios da cognicao*
(LINDEBOOM; WEINSTEIN, 2004, p. 83-85). A vida pratica dos pacientes,
assim, pode ser afetada até mesmo no que diz respeito a atividades
corriqueiras, como assimilar novos conhecimentos, identificar objetos
domésticos e falar (TAYLOR; THOMAS, 2013, p. 433, 435-436).

O grau de comprometimento causado pelo Alzheimer pode ser
avaliado, com base no Global Deterioration Scale’, a luz da deterioragao
imposta as funcdes cognitivas da pessoa adoecida. Nesse sentido, sdo sete®
os estagios de progressiao do comprometimento: I - nenhum declinio
cognitivo; II - declinio cognitivo muito suave; III - declinio cognitivo
suave; IV - declinio cognitivo moderado; V - declinio cognitivo
moderadamente severo; VI - declinio cognitivo severo; VII - declinio
cognitivo muito severo (REISBERG et al., 1982, p. 1136-1138).

Segundo Carmona, Hardy e Guerreiro (2018, p. 395), a doenca de
Alzheimer pode se manifestar precoce’ ou, na sua forma mais comum,
tardiamente, sendo a idade de 65 anos o critério arbitrario que propicia a

diferencia¢do das duas modalidades.

4 A partir da divisao adotada por Lindeboom e Weinstein (2004, p. 83-84), a cognicao pode ser compreendida a luz
dos seguintes dominios: memdria, linguagem, fun¢des visuoespaciais e funcdes executivas.

5 Escala desenvolvida por Reisberg e outros no artigo The global deterioration scale for assessment of primary
degenerative dementia (1982).

6 Reisberg e outros (1982, p. 1136) esclarecem que os sete estagios sdo resultado do refinamento de trés fases clinicas
de deterioracio causada pela doenca: a) uma fase inicial marcada pelo esquecimento; b) uma fase intermediéria
caracterizada pela confusdo; ¢) uma fase final propriamente demencial.

7 Segundo World Alzheimer’s Disease Report 2012 (ALZHEIMER’S DISEASE INTERNATIONAL, 2012, p. 14), estima-
se que somente um percentual entre 2 e 9% das pessoas com deméncia tenha manifestado a doenga antes dos 65
anos.
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O diagndstico da doenga pode ser feito mediante o uso do critério de
classificacio conhecido como NIA-AA®, desenvolvido por McKhann e
outros em The diagnosis of dementia due to Alzheimer’s disease:
recommendations from the National Institute on Ageing-Alzheimer’s
Association workgroups on diagnostic guidelines for Alzheimer’s disease
(2011). Valendo-se de tal critério, o Alzheimer, para fins de diagnéstico,
pode ser investigado com base nos seguintes termos: “1) deméncia por DA
provével; 2) deméncia por DA possivel; 3) deméncia por DA provavel ou
possivel, com evidéncia de processo patofisiolégico da DA?” (MCKHANN
et al., 2011, p. 265). Os indicios que apontam para cada uma das tipologias
variam entre elementos de diferentes naturezas, como o historico do
paciente, a limitacdo das funcoes cognitivas, mutaces genéticas causativas
e biomarcadores que indicam o processo patofisiolégico do Alzheimer
(MKCHANN et al., 2011, p. 265-268).

O alto nivel de incapacitacdo provocado pela doenga de Alzheimer e
por outras formas de deméncia demanda, naturalmente, que sejam
realizados gastos e esforcos expressivos para que se concretizem o
tratamento e o cuidado dos pacientes com deméncia. Segundo o World
Alzheimer’s Report 2015, produzido pela ADI (2015, p. 58), o custo global
da deméncia foi ampliado de Us 604 bilhdes gastos em 2010 para o
montante de Us 818 bilhdes empregados em 2015 — dado que se torna
ainda mais preocupante em razdo da prevaléncia da populacio com
deméncia em paises de renda baixa e média (ALZHEIMER’S DISEASE
INTERNATIONAL, 2015, p. 22). Com a previsio de que em 2030 a

populacdo com deméncia chegara a 74,7 milhdes e, no ano de 2050, a 131,5

8 ; uma referéncia a entidade National Institute on Ageing and Alzheimer’s Association.

9 Segundo esclarecem McKhann et al (2011, p. 265), as terminologias foram propostas com finalidades distintas: as
duas primeiras terminologias sao dirigidas para uso clinico, enquanto a terceira foi proposta para fins de pesquisa.

' Segundo consta no relatério elaborado pela ADI (2015, p. 22), 58% da populagao com deméncia vivia, no ano de
2015, em paises de renda baixa e média; estimava-se que chegaria a 63% em 2030 e, mais a frente, em 2050, a 68%.
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milhdes (ALZHEIMER’S DISEASE INTERNATIONAL, 2015, p. 22), a
necessidade de que formas de tratamento eficazes e eficientes para a
doenga de Alzheimer sejam desenvolvidas impde-se como uma urgéncia
em nivel global.

Dessa forma, pretende-se, nas proximas se¢oes, discutir os aspectos
éticos que permeiam uma possivel solucdo futura ou, a0 menos, um
método mais eficiente para tratar a doenca de Alzheimer e,
consequentemente, lidar com os problemas colaterais que atingem a

populacdo mundial: o aprimoramento humano por via genética.

2.0 aprimoramento genético e seus argumentos

2.1. O Aprimoramento genético e o aprimoramento humano

A possibilidade de que intervengdes genéticas em humanos tornem-
se fendmenos correntes na vida social se aproxima da sua concretizacio.
Diante dos resultados das pesquisas apresentados por Julian Savulescu em
Genetic Enhancement (2009, p. 217), isto é, informacoes sobre a existéncia
de ratos modificados que apresentam memorias mais eficientes, outros
que vivem o dobro do tempo regular, uns que resistem ao cancer etc., 0
bioeticista vislumbra que a humanidade esteja a caminho do que chama
de “libertacdo genética” (SAVULESCU, 2009, p. 218), um processo que
representara para a espécie a superacao dos limites impostos pela evolucdo
natural. Segundo compreende Savulescu (2009, p. 218), 0 aprimoramento
genético do aparato bioquimico humano, um organismo ainda adaptado
para as condi¢des ambientais do pleistoceno, estara a disposi¢do da espécie
humana.

A despeito das criticas que sao dirigidas ao aprimoramento genético,
Savulescu (2009, p. 218-219) compreende que tais intervencdes
conservam grande interesse pessoal e econdmico na sociedade; ressalta,

ainda, que outras formas de aprimoramento ja foram integradas e
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possuem grandes mercados. A titulo de exemplo, foram assimilados
aprimoramentos como a ingestao de café (cognitivo), nicotina (cognitivo),
alcool (humor), viagra (desempenho sexual), propranolol (cognitivo, com
efeitos sobre a memoria) e a realizacdo de cirurgias plasticas (cosmético)".
Até mesmo a manipulagdo dos genes de outras espécies e a criagdo
artificial de sequéncias genéticas se apresentam como possibilidades na
busca pelo aprimoramento humano, conforme concebe Savulescu (2009,
p. 220-221).

O conceito de aprimoramento genético é definido por Savulescu
(2009, p. 222, traducdo nossa) de modo simples: pode ser concebido como
uma “modificacdo genética que melhora a fungdo de algum sistema”.
Contudo, o principal referencial para a reflexao sobre o aprimoramento
humano em termos éticos é o bem para o ser humano, restando em
segundo plano a fungdo aprimorada por si s6 (SAVULESCU, 2009, p. 222).
Ao tratar do aprimoramento humano em termos mais genéricos,
Savulescu (2009, p. 222, traducdo nossa) ressalta que sua perspectiva ao
longo do texto serd calcada no bem-estar, tendo-a sintetizado nos

seguintes termos:

Na visdo do bem-estar, o aprimoramento humano pode ser definido como
qualquer mudanga na biologia ou na psicologia de uma pessoa em um dado
conjunto de circunstancias sociais ou ambientais C., a qual aumenta as chances
de que se leve uma vida boa nas circunstancias C.
Na posicio do bem-estar, aprimoramentos incluem uma familia de diferentes
tipos de melhoramentos, incluindo:

e tratamento médico de doenga

e aumento do potencial humano natural — por exemplo, aumento da

dotacdo natural das capacidades de uma pessoa dentro do alcance tipico

" Os exemplos encontram-se na tabela 2, adicionada por Savulescu em seu texto (2009, p. 219).
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da espécie Homo sapiens, como ampliar o QI de uma pessoa de 100 para
140;

e aprimoramentos super-humanos (as vezes chamados pés-humanos ou
transumanos) — aumentar as capacidades de uma pessoa para além do
alcance tipico das espécies, por exemplo, fornecendo aos humanos um

sonar de morcegos ou um QI acima de 200.

Apresentados os pontos centrais da concep¢ao que Savulescu tem do
aprimoramento humano, a qual abrange também o tratamento de
doencas, serdo expostos, em seguida, os argumentos centrais de que o

autor lanca mao para advogar em favor do aprimoramento genético.
2.2. A posicao partidaria

A constituicdo da posicdo favoravel ao aprimoramento genético se
dard por meio da articulacio dos elementos centrais na defesa do
aprimoramento feita por Julian Savulescu em Genetic Enhancement
(2009), observada, na selegio dos mesmos, a pertinéncia para este
trabalho. E relevante consignar que esta investigagio diz respeito ao
aprimoramento aplicado ao quadro do Alzheimer, o que, dada a realidade
de deterioracdo das fun¢des cognitivas decorrentes da doenca, qualifica-o
como uma forma de aprimoramento cognitivo genético.

A posicdo favoravel ao aprimoramento aqui expressada encontra
fundamento em dois nicleos: a) o dever moral de aprimorar o ser
humano, pratica ja difundida na sociedade, existe e se assenta sobre o
mesmo fundamento do dever de tratar os doentes: o dever moral de
beneficiar as pessoas (SAVULESCU, 2009, p. 222-224); b) o impeto
humano para aprimorar suas capacidades expressa um trago elementar
da humanidade: a inclinagdo para buscar seu melhoramento

(SAVULESCU, 2009, p. 226).
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Os argumentos™ serao apresentados na seguinte ordem, conforme
nomenclatura utilizada por Savulescu: 1 - Escolher ndo aprimorar é
errado; II - Consisténcia; III - O aprimoramento ndo é eticamente
diferente do tratamento de doencas; IV - O principio precaucionario; V -
O valor da diversidade; VI - O aprimoramento é “brincar de Deus” ou jogar
contra a natureza; VII - O significado da vida: a crianga perfeita,
esterilidade e a perda do mistério da vida.

Para representar o primeiro argumento, Savulescu (2009, p. 222) faz
uso do exemplo imaginério de pais que gerem uma crianca dotada de um
traco genético especial, chamado por ele de sensibilidade intelectual. A
condicdo da crianca impde que, com vistas a manutenc¢do plena do seu
potencial, ela consuma regularmente uma substancia especifica de facil
acesso, sob o risco de que sua inteligéncia excepcional ndo se conserve e
seu intelecto regrida a niveis normais. Ora, na hipétese de que esses pais
sejam omissos injustificadamente com relacio a manutencio da
inteligéncia excepcional da crianca, o bioeticista julga que se esta diante de
um caso de negligéncia. Por sua vez, a mesma logica é atribuida por
Savulescu (2009, p. 222-223) a circunstancia em que pais conservadores
deixem de ministrar para seu filho normal uma nova droga capaz de
transformar sua genética, conferindo-lhe a mencionada sensibilidade
intelectual. Em ambas as situagdes, Savulescu compreende que se esta
diante do mesmo problema ético, qual seja, ambas as criangas, por
responsabilidade dos pais, deixaram de alcancar o potencial intelectual

maximo que estava ao alcance (SAVULESCU, 2009, p. 222-223).

' Os primeiros trés argumentos foram propriamente elaborados por Savulescu enquanto razdes favoraveis ao
aprimoramento; os quatro seguintes sio adaptacoes de respostas oferecidas pelo autor contra objecdes comumente
opostas ao aprimoramento, razao pela qual os titulos dos argumentos aparentam ser contraditorios com a proposta
da segao (SAVULESCU, 2009, p. 221-231).
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Uma segunda questao ligada ao aprimoramento genético diz respeito
a alegada irreversibilidade das modificacoes, em virtude da sua natureza
genética (SAVULESCU, 2009, p. 223). Essa alegada irreversibilidade, que,
segundo Savulescu (2009, p. 223), interage e chega até a transformar a
biologia humana, se faz presente também nas formas de aprimoramento
j& assimiladas socialmente, como, por exemplo, a educacdo. Ambas as
formas de aprimoramento sdo orientadas para a promogao de maiores
oportunidades para as criancas e para que elas sejam pessoas melhores.
Se assim ocorre, isto é, se ambas as formas de aprimoramento, genética e
ambiental, causam modificacdes irreversiveis, Savulescu (2009, p. 223-
224) compreende que, por consisténcia, 0os aprimoramentos genéticos
também devem ser reputados como corretos.

O carater mandatorio de tais aprimoramentos, segundo Savulescu
(2009, p. 224), coincide com o dever moral que é associado ao tratamento
de doengas. O autor compreende que o ndcleo do dever moral de tratar ou
prevenir uma doenca assenta-se sobre a bondade relativa a satde. Nao ha,
contudo, a atribuicdo de um valor intrinseco a este bem; ele é estimado
por Savulescu (2009, p. 224) enquanto um meio para que o individuo
possa atingir uma vida boa. De igual modo, o dever moral de beneficiar as
pessoas, o qual Savulescu presume fundamentar o dever de tratar
doengas, ¢ situado pelo bioeticista (2009, p. 224) como fundamento do
dever de prover aprimoramentos, na medida em que tais intervencoes
podem aumentar as chances de que se viva uma vida boa. Mais
especificamente, Savulescu (2009, p. 224) compreende que o dever moral
ao aprimoramento liga-se a determinadas formas de aprimoramento

biologico que, utilizando nomenclatura de Buchanan e outros, sio
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qualificadas como “bens para todos os propdsitos™ (BUCHANAN et al.,
2000, apud SAVULESCU, 2009, p. 224).

O receio de que tais intervengoes genéticas possam produzir efeitos
imprevistos, afetando, por exemplo, fungoes desconhecidas de um gene,
ndo justifica, segundo Savulescu (2009, p. 225) que se tema o
aprimoramento genético. Sem ignorar a importancia da precaucdo, o
bioeticista (SAVULESCU, 2009 p. 225) compreende que ela deve ensejar a
realizacdo suficiente de pesquisas, de modo que os 6nus e bonus em apreco
sejam devidamente ponderados conforme a situacao; o bioeticista cogita,
se parecer necessario, que os padroes de exigéncia sejam mais elevados
para formas de aprimoramento do que de tratamento médico.™

As formas pelas quais se dard, no futuro, a evolucdo humana,
segundo Savulescu (2009, p. 226), assumirdo feicdes distintas das que
assumiram no passado. Até entéo, o processo evolutivo operou de maneira
aleatéria, fornecendo a espécie, com equilibrio e diversidade peculiares a
variagdo natural, aquelas caracteristicas e tragos genéticos que lhe
permitiram se reproduzir e sobreviver. O bioeticista, contudo, nao
identifica a presenca de qualquer valor especial intrinseco na diversidade
e no equilibrio que caracterizaram a evolugdo humana de até entdo.
Segundo afirma Savulescu (2009, p. 226), o processo evolutivo operara,
futuramente, em outras condigdes: ele seréa racionalmente conduzido pela
escolha humana®, com vistas a fornecer melhores condi¢oes para que se
viva uma boa vida; assim, por um lado, estende-se para além da mera
perpetuacdo da humanidade enquanto espécie e a busca por superar

eventuais adversidades; por outro, empregando meios tecnolégicos,

'3 Sao apontados por Savulescu (2009, p. 224) tragos como inteligéncia, memoria, empatia, senso de humor e etc.
4 Considerando a inquietacio diante dos efeitos pleitropicos dos genes, Savulescu sugere que a selecio de embrides
pode ser uma alternativa menos perigosa, até que suficientes conhecimentos sejam desenvolvidos.

'5 O bioeticista julga que, presentemente, utilizar o bem da espécie como justificativa para impor ou deixar que sejam
impostos sofrimentos a um individuo é racionalmente insustentavel (SAVULESCU, 2009, p. 226).



Ana Paula Barbosa-Fohrmann; Arthur Cezar Alves de Melo | 285

permitira que a diversidade humana seja conduzida e perpetuada, mas sob
parametros distintos daqueles verificados no passado. (SAVULESCU,
2009, p. 226).

A disposicdo para aprimoramento das caracteristicas humanas
mediante intervengdes genéticas ndo representa, segundo o autor (2009,
p- 226), uma tentativa de contrariar a natureza ou a vontade divina; ele
(SAVULESCU, 20009, p. 226) compreende que essa disposicao expressa o
anseio humano por melhorar, o qual é qualificado como um atributo
fundamental da humanidade.

Diante das alegacdes de que a possibilidade de aprimoramento
genético geraria um empobrecimento da vida e um esvaziamento do seu
mistério, uma vez que inimeras adversidades, reputadas como essenciais
para a vida, seriam superadas, Julian Savulescu (2009, p. 231) pondera que
tais afirmativas carecem de fundamento. Ele compreende que o carater
imprevisivel e incontrolavel da vida, a qual é permeada por probabilidades,
eventos imprevisiveis e adversidades, ndo podera ser domado pelas
tecnologias genéticas. Savulescu (2009, p. 231) pensa que tampouco o0
componente misterioso da vida se esvaird com os aprimoramentos
humanos, uma vez que “[é] possivel escolher ir para uma boa peca ao
invés de uma ruim, e ainda assim experimentar o mistério dos eventos
enquanto eles se desenrolam” (SAVULESCU, 2009, p. 231, traducdo
nossa).

A realidade de uma vida social permeada progressivamente por
aprimoramentos humanos, incluindo o0s genéticos, se impoe
progressivamente, e Savulescu situa-se entre os que encaram tal processo

com otimismo. Ao refletir sobre o futuro, diz o bioeticista (SAVULESCU,

1 O bioeticista (2009, p. 231) aproxima a tese sobre o fim do componente misterioso da reflexdo que Michael Sandel
(2007, p. 86) desenvolve sobre a abertura ao elemento espontaneo da vida.
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20009, p. 231, traducdo nossa): “O futuro serd melhor ou somente livre de
doencas? Nos precisamos mudar nosso quadro de referéncia da sadade

para o aprimoramento da vida.”

3. A posicao critica e a doenca de Alzheimer

3.1. Consideragoes Preliminares

Feitas a apresentacdo do tema e dos argumentos favordveis ao
aprimoramento, sdo necessarios esclarecimentos preliminares acerca da
posicdo critica ao aprimoramento humano. Em primeiro lugar, os
argumentos a serem apresentados advém das reflexdes desenvolvidas
pelos tedricos Leon Kass (2002) e Michael Sandel (2007)"7; trata-se de
argumentos e consideracdes que nao foram tecidos exclusivamente para
dar conta do aprimoramento aplicado a doenca de Alzheimer, mas que
tangenciam o tema e oferecem instrumentos teéricos para pensa-lo
criticamente. Esclareca-se, em segundo lugar, que a reflexao critica sobre
0 aprimoramento humano sera desenvolvida mormente a luz dos métodos
de aprimoramento por via genética, tal como a engenharia genética.

Por fim, é relevante consignar que os posicionamentos que serao
apresentados nessa secdo ndo exaurem as criticas de Sandel e Kass ao
aprimoramento humano e tampouco indicam uma perfeita
compatibilidade entre ambos os tedricos. Buscar-se-4, tio-somente, expor
argumentos professados pelos autores nas obras referenciadas, de modo
que seja constituida uma posicdo critica e coesa ao aprimoramento

humano no ambito da doenca de Alzheimer.

'7 Esclareca-se que as escolhas de traducao da versao brasileira Contra a Perfei¢do (2013) foram ocasionalmente
acolhidas.



Ana Paula Barbosa-Fohrmann; Arthur Cezar Alves de Melo | 287
3.2. Terapia e Aprimoramento

O Alzheimer é apresentado como uma doenca por Sandel (2007, p.
14) e Kass (2004, p. 48), o que, a principio, a0 menos na acepcao
tradicional dos conceitos bioéticos, nao lhe enquadraria como objeto de
aprimoramento humano, mas de tratamento terapéutico. Contudo, o
limiar aparentemente rigido que separa os dois modos de intervencao
biotecnolégica é posto em questio por Leon Kass™® com base em duas
criticas: a) o uso das tecnologias de intervencdo genética dificulta a
distincdo entre terapia e aprimoramento; b) a distingdo entre terapia e
aprimoramento é inadequada para a andlise de questdes éticas relevantes.

Tendo por objetivo identificar de que modo as tecnologias genéticas
se diferenciam das demais em contexto terapéutico, Kass (2004, p. 121)
constata a abrangéncia impar que detém em potencial; isso porque seu
desenvolvimento permitird influir sobre cadeias geracionais de seres
humanos e até mesmo sobre individuos especificos ainda por nascer.
Tampouco os parametros fixos de satide ou bem-estar permanecerdo
intactos diante das intervengdes de natureza genéticas, uma vez que estara
ao seu alcance, mediante técnicas de aprimoramento, a ampliagdo das
capacidades humanas. Nestas circunstancias, a partir do quadro
apresentado pelo autor, é possivel concluir que o significado das
expressoes “curar” e “restaurar” torna-se de dificil discriminacao.

O cenario de transformacoes desencadeado por essas tecnologias,
segundo o diagndstico de Kass (2004, p. 122-123), s6 tenderd a se
aprofundar. Percebe-se que as justificativas para que o desenvolvimento

das tecnologias genéticas avance sobre as fronteiras terapéuticas ja

'8 A critica b) esta presente no Relatorio do President’s Council on Bioethics (2003). A critica foi empregada porque,
ao tempo da elaboragao do relatdrio, Leon Kass liderava o conselho.
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existem (KASS, 2004, p. 122-123), comprometendo a permanéncia da

distincdo entre terapia e aprimoramento, conforme constata o bioeticista:

Gragas a medicina, por exemplo, individuos que morreriam de diabetes agora
vivem o suficiente para transmitirem sua doenca ao produzirem genes. Por
que, tem sido questionado, ndo deveriamos reverter essas mudangas
indesejaveis por meio de intervencdo deliberada? Mais genericamente, por
que ndo deveriamos realizar alteracbes genéticas precisas em espermas,
6vulos ou embrides em estagio inicial que carreguem doencas, com o fim de
prevenir antecipadamente a emergéncia de doencas que, de qualquer modo,
demandardo um tratamento custoso e penoso? E por que pais avidos por
evitar o nascimento de criangas doentes ou evitar o trauma de um aborto
eugénico ndo deveriam ser capazes de usufruir da alteracio de linha
germinativa?

Em sintese, até antes mesmo de termos tido mais do que experiéncias triviais
com a terapia génica para individuos existentes — nenhuma delas bem-
sucedida —, pessoas moderadas demandaram a derrubada do tabu corrente
(autoimposto) sobre a modificagio de linha germinativa. A linha entre
modificagao somatica e linha germinativa néo se sustenta.

A despeito da esperanga ingénua de muitos, tampouco seremos capazes de
defender a divisao entre terapia e aprimoramento genético. Nos rejeitaremos
adigdes novas ao genoma humano que nos permitam produzir, internamente,
vitaminas ou aminodacidos que devemos integrar agora a nossa dieta? Nos nos
oporemos a inser¢ao de genes alheios (ou até mesmo de animais) manipulados
que sejam fatais para bactérias e parasitas ou nos oferecam resisténcia
ampliada ao cancer? Noés declinaremos a realizagdo de alteragdes no sistema
imune que aumentarao a sua eficacia ou o tornardo imune ao HIV? Quando a
identificacdo de perfis genéticos se tornar capaz de revelar as contribuigoes
genéticas para a altura, a memoria ou a inteligéncia nds negaremos a futuros
pais o direito de aprimorar o potencial dos seus filhos? Finalmente, devemos
descobrir — como indubitavelmente nés iremos — os interruptores genéticos
que controlam nosso reldgio biolégico e que muito provavelmente influenciam
também a expectativa maxima da vida humana, nés optaremos por manter
intocadas as taxas de envelhecimento ou nossa vida Gtil humana natural?

Sem chances. (KASS, 2004, p. 122-123, traducdo nossa)
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Com base nas ponderagdes acima referidas, é possivel concluir que
as expressdoes “terapia” e “aprimoramento” tornam-se, frente a
possibilidade de alteracdo genética, progressivamente intercambiaveis e,
portanto, a diferenciagdo entre ambas é de pouca utilidade; prevenir,
tornando um individuo ou uma linhagem de individuos imune a uma
doenca, é precisamente estabelecer um novo paradigma de satide para o
ser humano (KASS, 2004, p. 123). A reflexdo empreendida por Kass tem
validade também para o Alzheimer, uma vez que recentes pesquisas tém
indicado a existéncia de influéncia génica na sua manifestaciao (DAI MH et
al., 2017; CAUWENBERGHE et al., 2015).

Ademais, no que tange ao aspecto moral, segundo o Relatério
elaborado pelo President’s Council of Bioethics (2003, p. 14-16), 0 emprego
da distingdo entre terapia e aprimoramento abrange outros problemas,
como, por exemplo: o conceito de aprimoramento padece de ambiguidade
e imprecisao, sendo dificil distinguir a relacdo existente entre disposicoes
ou funcdes aprimoradas e suas equivalentes normais; os conceitos de
terapia e aprimoramento pressupdem outros conceitos problematicos,
como os de satide e normalidade; hé casos em que dificilmente pode ser
estabelecido um critério para qualificar se uma interven¢do é ou nao
terapéutica’; a reflexdo sobre a natureza das intervencdes (terapia ou
aprimoramento) mantém ofuscadas questdes que, segundo o relatério, sao
eticamente relevantes, tais como a avaliacao ética dos usos dos poderes
biotécnicos.

Portanto, as consequéncias desencadeadas pelo emprego das
tecnologias biolégicas e as limitagdes incitadas a reflexdo tornam

improdutivo o emprego da distin¢do terapia/aprimoramento ao presente

9 No relatério, sdo comparadas duas pessoas, um ando e uma pessoa baixa e insatisfeita com sua altura (THE
PRESIDENT’S COUNCIL OF BIOETHICS, 2003, p. 16).
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caso. As ponderacdes criticas ao aprimoramento, a principio, ndo serao

afastaveis de quadros tradicionalmente qualificados como terapéuticos.
3.3 A posicao critica

A reflexdo critica de Kass (2004) e Sandel (2007) sobre o
aprimoramento fornece, para o Alzheimer, argumentos que se centram
em dois nucleos diferentes: a) as praticas de intervengao genética possuem
seus proprios significados em termos humanos® e podem, se aplicadas
irrefletidamente, afetar de modo dréstico a moralidade, as institui¢oes
sociais e a autopercepcao dos seres humanos (KASS, 2004, p. 130, 135, 137-
139; SANDEL, 2007, p. 85-92); b) a consumacéo do projeto de dominio e
controle sobre todas as caracteristicas da natureza humana pode
empobrecer aspectos relevantes da experiéncia humana (SANDEL, 2007,
P- 99-100).

Na presente secdo, serdo apresentados os principais eixos presentes
na argumentagdo dos referidos autores, conforme a nomenclatura
empregada pelos préoprios em suas obras (KASS, 2004, traducido nossa;
SANDEL, 2007, traducdo nossa). Inicialmente, quatro eixos da
argumentacdo de Kass receberao enfoque: I - Brincando de Deus; II -
Manufatura e Mercantilizacao; III - Padrdes, Normas e Objetivos; IV - A
Tragédia do Sucesso. Em seguida, serdo apresentados dois eixos que
compdem a argumentacao de Sandel: I - Humildade, Responsabilidade e
Solidariedade; 1T - O Projeto de Dominio.

Uma das preocupacdes de Kass (2004, p. 129) gira em torno da
capacidade ampla de manipulagido da vida humana conferida a cientistas
e médicos pelas tecnologias de fertilizagao in vitro, clonagem, “triagem

genética”, terapia genética e engenharia genética. Trata-se da

20 Essa ponderacao é feita especificamente por Leon Kass.
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possibilidade de que, diante das suas capacidades tecnoldgicas
abrangentes, 0 homem sinta-se a vontade para “brincar de Deus”. Numa
posicdo em que os cientistas possam desempenhar efetivamente papéis
dignos de deuses — criadores, salvadores e julgadores do mérito genético
—, Kass (2004, p. 129) sugere ainda que o desenvolvimento dessas
capacidades instaurara um desequilibrio patente na sociedade, que se
dividira entre aqueles dotados dessas habilidades divinas e os demais.

A tecnologia contemporanea a publicacdo de Life, Liberty, and
Human Dignity (2004) j& possibilitava, conforme afirma o bioeticista
(KASS, 2004, p. 129-130) a identificacdo de doengas de origem genética,
como a Sindrome de Down, mediante o diagnostico pré-natal. A partir
desse tipo de intervengao, ja eram empregados critérios genéticos de
avaliacao do valor da vida, dos quais se serviam os aderentes da técnica
para julgar qual vida incipiente seria digna ou ndo — era avaliado o mérito
genético. Nao parecia ao autor, tampouco, que os ja nascidos com as
condicoes indesejadas permaneceriam incdlumes; o filésofo ja constatava
a instalagdo progressiva de um estigma sobre tais pessoas, que lhes
marcava como seres humanos de menor valor (KASS, 2004, p. 130).

O avango dos métodos de intervencdo genética, até mesmo para
concretizar fins de cura, demanda, segundo Leon Kass (2004, p. 130), 0
aprofundamento dos processos de manipulagido no ser humano. Tornada
a vida, progressivamente, objeto de manipulacdes mais profundas, o
processo de procriacdo tendera a ser crescentemente despersonalizado,
uma vez que o laboratério e os procedimentos laboratoriais ganharédo
protagonismo em detrimento do lar como espago de procriacdo. A
expansao dos processos manipulatérios ja se faz presente por meio da
fertilizacdo in vitro; futuramente, observa Kass (2004, p. 130-131), as
tecnologias genéticas se aperfeicoardo e ampliardo, dando ensejo a

técnicas como, por exemplo, as de engenharia genética. Tal
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desenvolvimento coincide com o que Leon Kass nomeia de manufatura, a
forma assumida pela geracdo da vida em condigoes de despersonalizacao
do processo e de desumanizagao; ademais, o cenério de aprofundamento
dos processos manipulatérios de geragao da vida se revelara propicio para
investidas dos poderes econdmicos e, consequentemente, sua
mercantilizacao (KASS, 2004, p. 130-131).

A referéncia da satide nio se sustentara por muito tempo, segundo
Kass (2004, p. 131), como guia para as interven¢des de aprimoramento
genético; isso porque o mencionado padrdo ja é posto em questdo pela
realidade constituida a partir das novas tecnologias: a identificagdo de
propensdes a doengas em individuos sem sintomas, como cancer,
Alzheimer e diabetes, torna dificil a aplicacdo do standard da satde;
igualmente dificil, embora ainda potencialmente, sera a aplicacdo desse
padrao diante da assimilagdo pelo referencial médico de comportamentos
que usualmente eram avaliados a partir de referenciais morais e mentais
(KASS, 2004, p 131-132). O standard de sadde é insuficiente também
porque ndo oferece subsidios para se lidar com nogdes intrinsecas a ideia
de aprimoramento, tais como o “bem” e “melhorar” — as quais se tornam
esvaziadas diante do abandono do referencial plasmado na ideia de uma
natureza humana fixa; resta, assim, o desafio de que as tecnologias que
permitem a transformagdo das caracteristicas humanas nao carreguem
consigo, segundo Kass, referenciais que propiciem um entendimento do
processo de aprimoramento e do que ele significa (KASS, 2004, p. 132).

O uso menos pretensioso das tecnologias genéticas* nao é,
tampouco, capaz de evitar consequéncias criticas para as discussoes sobre

0 aprimoramento humano. A ambigdo corrente por curas é associada por

! Kass (2004, p. 132) associa a defesa de tais usos a defensores mais modestos das tecnologias, terapias e
aprimoramentos genéticos.
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Kass a um ideal de eliminag¢do do sofrimento quase messianico, o qual, em
ultima instancia, tem por objetivo a imortalidade; tal ideal, alicercado em
preceitos aceitos socialmente, ja propicia, de pronto, a justificacdo de
empreendimentos de inovagdo cientifica e médica em face de eventuais
objecdes (KASS, 2004, p. 132). O bioeticista, tendo em vista essa barreira

a discussao, aponta os seguintes exemplos possiveis:

Clonar seres humanos é antiético e desumanizante, vocé diz? Esquega: isso
nos ajudara a tratar a infertilidade, a evitar doencas genéticas e a providenciar
materiais perfeitos para a reposicdo de drgaos.” Esse, certamente, foi o teor do
relatério da Comissao Consultiva sobre a Clonagem de Seres Humanos, de
junho de 1997. A despeito da sua convocacdo em favor do banimento
temporario da pratica, a inica objecio moral sobre a qual a comissdo poderia
concordar era a de a que clonagem “ndo é segura para uso em humanos no
presente momento”, porque a técnica ainda tem de ser aperfeicoada. Até esse
corpo ético de elite, em outras palavras, foi incapaz de reunir qualquer outro
argumento moral suficiente para nos fazer renunciar aos possiveis beneficios

para a satde da clonagem. (KASS, 2004, p. 132-133, tradugdo nossa)

A credibilidade de que goza esse imperativo de cura e redugdo do
sofrimento alastra-se em direcdo as mais diversas modalidades de
intervencoes biotecnolégicas. A luz desse ideal quase messidnico de
imortalidade, o progresso, a despeito dos sacrificios em jogo, coincide com
os novos desenvolvimentos tecnologicos — é essa, segundo Leon Kass
(2004, p. 133), a imagem propiciada pela fé quase religiosa que anima,
inclusive, os engenheiros genéticos mais modestos (KASS, 2004, p. 133).

O projeto de eliminacio do sofrimento que se entremeia no
imaginario desses cientistas estd, segundo Kass (2004, p. 133-134), fadado
ao fracasso porque desconsidera o necessario equilibrio entre desejos e as
capacidades humanas para concretizd-los, que o contentamento

pressupde. As elevadas expectativas depositadas na area da satde tém
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como consequéncia o atual estado da satisfacdo puablica, o qual, segundo
sugere o bioeticista, é tdo elevado quanto ou pior do que o das geracdes
anteriores nesse ambito.

O resultado da conquista do ser humano por suas proprias
tecnologias bioldgicas é, segundo Kass (2004, p. 134, tradugdo nossa), seu
rebaixamento e desumanizagio: “Corpos perfeitos sdo alcangados pelo
preco de almas planas esvaziadas. As alegrias e os sofrimentos das ligacoes
e realizagdes humanas sdo substituidos por éxtases artificiais de pilulas.”

Reconhecendo o carater especulativo das suas ponderagdes, Leon
Kass (2004, p. 134) sugere ser plausivel associar o projeto da tecnologia
genética com a ideia antiga de tragédia; o modo como a tecnologia genética
aborda a humanidade, permeado de fei¢des, pode conter uma verdade
contraditéria sobre essa tecnologia: seu triunfo estd necessariamente
atado a tragédia da humanidade.

No entanto, as vidas humanas néo estdo, segundo Kass (2004, p. 135),
destinadas a seguir o desfecho tragico associado a abordagem tecnologica,
sendo certo que as consequéncias para a humanidade dependerdo da
eficicia dos mecanismos aptos a disciplinar ou conter tais tendéncias
expansivas das biotecnologias.

O bioeticista (KASS, 2004, p. 135) demonstra preocupacdo com
relagdo ao futuro, devido a desconfianca de que as nogdes tipicamente
cientificas tém levantado com relagdo aos fundamentos éticos que
subjazem a sociedade. Para dar concretude a sua preocupagdo, o filésofo

apresenta os seguintes exemplos:

Em nossa prépria época, o desafio vem da biologia molecular, da genética
comportamental e da psicologia evoluciondria, impulsionado pela crenga
presuncosa dos seus praticantes na suficiéncia das suas explicagdes
reducionistas de todo fendmeno vital e humano. Esqueca “criado a imagem de

Deus”; qual visdo humanista da vida humana ou da bondade humana é
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defenséavel contra a crenga, afirmada pela maior parte das vozes publicas e
proféticas da biologia, de que 0 homem é s6 uma colecao de moléculas, um
acidente no palco da evolugao, um estranho ponto mental em um universo
sem mente, fundamentalmente nio diverso de outros seres vivos — ou até
mesmo ndo vivos? Que chance tém nossas ideias valiosas de liberdade e
dignidade contra a nogdo reducionista de “gene egoista” (ou, sobre esse
assunto, de “genes do altruismo”), a crenga em que o0 DNA é a esséncia da vida,
ou o ensinamento de que todo comportamento humano e nossa rica vida
interior sdo tornados inteligiveis somente em termos da sua contribui¢do para
a sobrevivéncia da espécie e para o sucesso reprodutivo? (KASS, 2004, p. 135,

traducdo nossa)

A abordagem cientifica do homem, conforme reflexdo desenvolvida
por Kass (2004, p. 137), desgasta fundamentos que constituem a
percepgao dos seres humanos sobre si mesmos. Os atributos tipicamente
considerados humanos, como sua potencialidade de pensamento, sua
liberdade, sua aptiddo para ser responsavel e a percepcio de que é
merecedor de respeito, todos sdo atingidos pelo reducionismo cientifico;
restam mitigadas, por outro lado, crencgas fundamentais para a vida social,
as quais ddo substratos para praticas sociais e instituicdes. Em tais
condicOes, nem mesmo a prética cientifica mantém-se justificada; ndo ha
razdes para que as verdades cientificas gozem de credibilidade em
detrimento de outras (KASS, 2004, p. 137).

Dentre outras consequéncias do desenvolvimento tecnoldgico, aquela
que mais preocupa a Leon Kass (2004, p. 138) diz respeito a deterioracdo
da ideia de ser humano como uma forma de vida dotada de atributos que
lhe conferem grandiosidade: a nobreza e a dignidade que lhes sado
intrinsecas. Estd em questdo um processo de desumanizacdo, em que
assume predominancia a concepcio que identifica o ser humano com um
material manipulavel, equiparado a todas as formas de natureza nao

humanas. Conforme diagnostica o autor (2004, p. 138), resta instaurado
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um cenario de crise moral, cujo traco essencial é a ascensao de uma
concepgao da vida humana marcada por uma dualidade: grandes poderes,
por um lado; por outro, a consolidacdo de critérios ndo arbitréarios é
tornada inviavel, impossibilitando a condugdo desses poderes a partir de
referenciais consistentes.

Por mais que sua avaliacdo das tecnologias genéticas soe pessimista,
Leon Kass (2004, p. 138-139) ndo adere a uma posicdo de recusa
dogmatica das mesmas. A preocupagdo do filésofo centra-se na
possibilidade de que os seres humanos tornem-se escravos das tecnologias
e da engenharia biogenética, o que ele acredita ser possivel evitar mediante
o desenvolvimento de uma reflexdo abrangente a respeito dos plenos
significados humanos intrinsecos a essas iniciativas tecnolégicas (KASS,
2004, p. 138-139).

Leon Kass (2004, p. 139) ndo acredita que os novos biblogos, e
tampouco seus seguidores, se convencerdo com os argumentos ora
apresentados; ele (KASS, 2004, p. 139, tradugio nossa), contudo, apela

para outros grupos nos seguintes termos:

Por toda a sua engenhosidade, eles sequer procuram a sabedoria capaz de lhes
conceder o tipo de conhecimento que mantém a vida humana como humana.
Mas nao é tarde demais para que o resto de nos se torne consciente dos perigos
— ndo s6 a privacidade ou a seguranca, mas a nossa propria humanidade.
Assim conscientes, podemos ser mais capazes de defender os vestigios e
principios da nossa dignidade humana crescentemente sitiados, mesmo
enquanto continuamos a colher os beneficios consideraveis que a tecnologia

genética inevitavelmente provera.

A critica ao aprimoramento serve-se também da reflexdo
desenvolvida pelo filésofo Michael Sandel em The Case Against Perfection

(2007), que tem como marco a possibilidade de que essas novas
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tecnologias eliminem a valorizagdo do carater dadivoso que a humanidade
mantém com relacio as suas proprias caracteristicas. O desenvolvimento
das tecnologias genéticas, se consumarem tal possibilidade, afetardo trés
componentes centrais da moralidade: a humildade, a responsabilidade e a
solidariedade (SANDEL, 2007, p. 85-86).

A abertura que os pais tém com relagdo as caracteristicas inesperadas
dos seus filhos é, segundo Sandel (2007, p. 86), uma fonte expressiva de
humildade em sociedade; trata-se de disposi¢do relevante, caracterizada
pela manifestacdo de afeto que se expressa a despeito das caracteristicas
inesperadas dos filhos — destaca-se a abertura para o elemento inesperado
da vida. Por seu turno, sob circunstancias em que selecionar as
caracteristicas dos filhos é a regra, inexiste a oportunidade para que os
pais desenvolvam essa espécie de abertura (SANDEL, 2007, p. 86).

Outra ameaga a humildade é identificada por Sandel (2007, p. 86) na
possibilidade de que o autoaprimoramento se dissemine. A percepcao de
que as caracteristicas humanas estao parcialmente alheias ao controle, isto
é, sdo também fruto do acaso, contém o orgulho humano e cultivam sua
humildade. Entretanto, a técnica de autoaprimoramento mina tal
percepcao, dirigindo ao ser humano a responsabilidade por suas préprias
caracteristicas em um nivel profundo (SANDEL, 2007, pp. 86-87).

A ampliagdo da responsabilidade nas vidas humanas reverberaria de
maneira significativa no peso das escolhas, segundo Sandel (2007, p. 87).

O filésofo, com o fim de apresentar sua avaliacio, traca o seguinte cenario:

Pais tornam-se responsaveis por escolher, ou nao escolher, os tracos certos
para suas criangas. Atletas tornam-se responsaveis por adquirir, ou nao
adquirir, os talentos que ajudardo seu time a vencer.

Uma das béngaos de vermo-nos como criaturas da natureza, Deus, ou fortuna
é que nds nao somos completamente responsaveis pelo modo como somos.

Quanto mais nos tornamos mestres das nossas caracteristicas genéticas, maior
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é o fardo que carregamos pelos talentos que temos e pelo modo como agimos.

(SANDEL, 2007, p. 87, tradugio nossa)

Ao analisar as reverberactes da responsabilidade crescente, Michael
Sandel (2007, p. 88-89) utiliza os exemplos da Sindrome de Down e de
doengas genéticas: pais de criancas que nascem com essas caracteristicas
sentem-se julgados. Com as novas tecnologias, o papel do acaso na
constituicdo das caracteristicas humanas limita-se progressivamente, e a
humanidade passa a lidar com o fardo moral intrinseco de decisdes
igualmente novas (SANDEL, 2007, p.88-89).

Diante desse cenario, Michael Sandel (2007, p. 89) compreende que
a responsabilidade, quando expandida pelas tecnologias de
aprimoramento genético, pode inviabilizar que cada individuo perceba si
mesmo como alguém também constituido por forgas alheias a sua
vontade. Tal percepcio, segundo Sandel, é essencial para que os individuos
se disponham a partilhar um destino comum em sociedade e, por
consequéncia, para o cultivo dos sentimentos morais que a solidariedade
demanda (SANDEL, 2007, p. 89-90). Solidariedade e dadivosidade ligam-
se quando, segundo Michael Sandel (2007, p. 91), a percepciao da
contingéncia de nossos dons e triunfos é capaz de obstar a acepcdo de que
ariqueza de uns e a pobreza de outros é fruto de simples merecimento.

Apresentados os impactos potenciais que a engenharia genética pode
produzir, torna-se relevante, por fim, apresentar aquilo que Sandel (2007,
Pp- 99-100) desconfia ser a origem da era genética: o projeto de dominio.
Diferentemente da tese usual, a de que as tecnologias genéticas se
desenvolveram com base na busca por cura, o autor sugere que tal
desenvolvimento pode ser concebido como uma expressao daquele impeto
— o anseio humano orientado para a completa dominagdo da sua natureza,

daquilo que em si mesmo é contingente, e do mundo.
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A liberdade vislumbravel nesse contexto, a qual liberta o ser humano
do “dado” do mundo, suscita ceticismo em Sandel (2007, p. 99-100); ele
teme que o carater dadivoso da vida ja ndo mais seja desfrutavel, bem
como a possibilidade de que a experiéncia humana néo se estenda para

além do reflexo da vontade.

4. A alternativa genética e a aproximacao dos argumentos

4.1 Pressupostos das posicoes adversarias

No presente trabalho, sdo contrastadas duas perspectivas diferentes
diante da possibilidade de aprimoramento humano, mormente por
tecnologias genéticas, em casos da doenca Alzheimer. Na presente
subsecdo, serdo expostos os pressupostos subjacentes a cada uma das
posicoes, partidaria e critica, que as diferenciam.

A posicdo partidaria sob andlise tem por pressuposta a existéncia de
uma obrigacao moral de aprimorar as capacidades humanas, a qual se
assenta sobre o mesmo pressuposto da hodiernamente reconhecida
obrigacdo de tratar doencas, isto é, o dever de beneficiar as pessoas. O
aprimoramento visa a ampliar as chances de que as pessoas vivam vidas
melhores (SAVULESCU, 2009, p. 222-224).

O impeto por aprimoramento das capacidades humanas expressa,
segundo compreende Savulescu (2009, p. 226), um traco caracteristico da
espécie humana: a inclinacdo para tornar-se melhor. Tal impeto se faz
presente num mundo crescentemente sujeito a novas formas de
aprimoramento (SAVULESCU, 2009, p. 220, 226), as quais contribuirdo
para o processo que o bioeticista (2009, p. 218) nomeia como “libertacdo
genética” — a superacdo das limitages que o processo evolutivo impde a
humanidade, circunscrevendo sua poténcia. Nao h4, por parte do autor
(2009, p. 226), a atribuicio de um valor excepcional intrinseco ao

equilibrio e a diversidade, préprios do processo de variacdo natural
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evolutiva que originou as caracteristicas humanas tal como se apresentam
(SAVULESCU, 20009, p. 226, 231-232).

Assim, é possivel depreender da posigao partidaria as seguintes teses:
I - ha um dever moral de aprimorar as capacidades humanas quando disso
decorrer uma ampliagdo das chances de que uma boa vida seja vivida
(SAVULESCU, 2009, p. 224); II - a espécie humana tem como trago
caracteristico a busca por tornar-se melhor (SAVULESCU, 2009, p. 226);
III - o equilibrio e a diversidade que caracterizam o processo evolutivo, em
sua natural variabilidade, ndo ostenta qualquer valor distintivo
(SAVULESCU, 2009, p. 226) ; IV - nao é factivel a possibilidade de que as
adversidades e os elementos imprevisiveis da vida, ou, ainda, o mistério
que a permeia, sejam extintos por forca do aprimoramento genético
(SAVULESCU, 2009, p. 230-231).

Em contrapartida, as contribuictes de Leon Kass (2004) e Michael
Sandel (2007), ora chamadas criticas, caracterizam-se por sustentar uma
concepgao de humanidade dotada de um valor moral intrinseco, que, por
um lado se consubstancia nos componentes da sua dignidade; por outro,
diz respeito a sua capacidade de relacionar-se com a vida e consigo mesmo
como se dadivas fossem (KASS, 2004, p. 137-139; SANDEL, 2007, p. 90,
101-102).

A partir do que foi desenvolvido na segdo anterior, é possivel coligir
as seguintes teses essenciais para a posi¢do: I - subjaz a posicao critica o
reconhecimento de que hd um valor intrinseco ao ser humano,
consubstanciado em sua dignidade, e na qualidade dadivosa das suas
proprias caracteristicas (KASS, 2004, p. 137-139; SANDEL, p. 90, 101-102);
IT - os processos de geracdo da vida advindos da tecnologia genética e a
concepcao cientifica do homem podem desumanizar os seres humanos e
fender fundamentos éticos consolidados socialmente; assim, o0s

referenciais que, em alguma medida, poderiam limitar ou conduzir o
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avango dessas tecnologias sao impelidos a obsolescéncia (KASS, 2004, p.
130-131, 137, 139; SANDEL, 2007, p. 85-92); IIl - ha um projeto quase
messidnico orientado para a eliminacdo do sofrimento, de doencas,
deficiéncias etc., cujo fim, em ultima instincia, é a imortalidade da
existéncia humana; tal projeto, e mais especificamente seus fins “nobres”,
dificultam a oposicdo de objecdes ao desenvolvimento das tecnologias
genéticas (KASS, 2004, p. 132-134); IV - o impeto humano em direcdo ao
total controle da natureza e de si proprio pode conduzi-lo ao

empobrecimento das suas experiéncias e da sua rela¢gdo com sua prépria

espécie (SANDEL, 2007, p. 99-100).
4.2 Afinidades e tensoes diante da doenca de Alzheimer

As informagOes inseridas na segunda secdo permitem que se
vislumbre a magnitude do problema mundial ligado a doenca do
Alzheimer: populagdes cada vez maiores em alto grau de debilidade,
acompanhadas da progressiva e expressiva ampliagdo dos gastos pelo
mundo para lidar com tal circunstancia. Diante desse desafio, a busca por
cura do Alzheimer ou pela atenuagdo eficiente dos seus sintomas se faz
necessaria.

Atualmente, ainda nao existe um método terapéutico capaz de curar
a doenca de Alzheimer. Ha quatro drogas disponiveis para o tratamento
da doenga por via farmacéutica — donezepil, galantamina, rivastigmina e
memantina —, mas tal modalidade somente opera como um paliativo,
aliviando os sintomas da doenga e retardando o seu desenvolvimento para
quadros mais graves (GRAHAM; BONITO-OLIVA; SAKMAR, 2017, p. 414-
146). Com o avango das pesquisas cientificas, outras vias tornam-se
exploraveis.

As pesquisas em ambito genético apontam para uma consistente

associacdo entre mutagdes nos genes da proteina precursora beta-amiloide
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(APP), presenilina 1 (PSEN 1) e presenilina 2 (PSEN 2), por um lado, e o
desenvolvimento da doenca de Alzheimer prematura autossomatica
(ADEOAD), por outro (DAI M. et al., 2018, p. 15.132-15.136). Igualmente, a
forma tardia do Alzheimer é associada ao gene apoliproteina E4, que
passou a ser considerado um fator de risco para a manifestacdo da doenca
(SAFIEH; KORCZYN; MICHAELSON, 2019, p. 01-03).

A associacdo da doenca de Alzheimer a fatores genéticos indica a
possibilidade de que uma via alternativa para tratar a doenga seja
percorrida; é nesse sentido que Safieh, Korczyn Michaelson (2019, p. 07,

traducdo nossa) sugerem a edicdo do gene APOE4 mediante a técnica

CRISPR nos seguintes termos:

A conversdo do gene APOE4 em APOE2 ou APOE3 e a aboli¢ao da diferenca de
concentragdo entre ambos podem levar ao tratamento ideal, resolvendo o X
do problema do apoE4, a despeito da compreensdo incompleta dos
mecanismos subjacentes aos seus efeitos. Antes do desenvolvimento da técnica
de edigdo genética CRISPR, que permite a edigao precisa de genes [DOUDNA,;
CHARPENTIER, 2014], isso ndo seria possivel.

Diante do exposto, a exploragdo das possibilidades abertas pelas
tecnologias genéticas se mostra promissora na busca por formas mais
eficientes de tratamento da doenca de Alzheimer. E o presente trabalho,
em atengdo a esses avancos, destina-se a langar luz sobre as posi¢des do
campo bioético que divergem em torno da questdo, apresentando os
aspectos essenciais que as constituem e os valores que as contrapdem.

As posigdes contrastantes sob andlise recusam, ambas, a distingdo
entre terapia e aprimoramento para a analise dos problemas concernentes
ao aprimoramento humano; dessa forma, entende-se ser cabivel a aplicacio
das consideragoes filoséficas mencionadas a hipétese de aprimoramento

genético em face da doenca de Alzheimer.
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Afastada a distingdo, destaca-se a tensdo existente entre ambas as
posicoes no que diz respeito ao status moral atribuido aos seres humanos
e a relacdo com suas caracteristicas e talentos. Se, por um lado, é
reconhecido um valor moral intrinseco a uma concepc¢io rigida de
humanidade, fixa e constituida através de uma relagdo dadivosa com os
talentos e o destino de cada um (KASS, 2004, p. 137-139; SANDEL, 2007,
pP- 90-92, 99-100), por outro, ela é concebida como se suas proprias
caracteristicas  estivessem a disposicdo, para que, mediante
aprimoramentos e a modifica¢do da sua prépria natureza, as chances de
que a espécie viva melhor sejam ampliadas (SAVULESCU, 2009, p. 218,
224, 226, 231-232). Inclusive, a inclinagdo para buscar formas de viver
melhor é reconhecida como um trago caracteristico da humanidade
(SAVULESCU, 2009, p. 226).

A diferenca de apreensdo dos aspectos envolvidos resulta num
diagnostico inconcilidvel da questdo no que tange as repercussdes morais
advindas da engenharia genética para o caso; isso porque as criticas
dirigidas as tecnologias cientificas em virtude da dissolugao dos
fundamentos éticos da sociedade pressupdem a estima de valores rigidos
e aideia de uma natureza humana estatica** (KASS, 2004, p. 132, 137-139,
139; SANDEL, 2007, p. 85-92, 99-100), que deve ser preservada como
parametro para compreensdao do que é normal e bom?. A posicdo
partidaria ndo se vincula a tese de que a manipulacdo do organismo
humano levar4 a dissolucdo dos valores morais; com efeito, Savulescu
(2009, p. 224) compreende que o0 mesmo fundamento moral que nutre o

dever de tratar doencas também da fundamento as praticas de

22 Leon Kass (2004, p. 132) faz mencao a concep¢do de natureza humana inalteravel, ora em obsolescéncia, que
poderia servir como parametro para se pensar o que ¢ bom ou melhor. Por seu turno, no presente trabalho, entende-
se que o apelo de Sandel em favor da humanidade reconciliada com o caréter de dadiva da vida é, consequentemente,
a defesa de uma forma de natureza humana mais ou menos estética.

23 Fssa consideracdo sobre a ideia de natureza humana foi feita especificamente por Kass (2004, p. 132).
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aprimoramento: o dever de beneficiar pessoas. Cogita-se até mesmo que,
mediante intervengdes genéticas, virtudes e atitudes humanas sejam
objeto de aprimoramento (SAVULESCU, 2009, p. 228).

A utopia quase messidnica com vistas a extirpar o sofrimento,
criticada por Leon Kass (2004, p. 132-134) como sendo uma via
promissora de efetivagdo do avanco das tecnologias genéticas sobre a vida,
s6 pode ser concebida como um problema quando se tem pressuposta a
estima pela vida ndo dominada — um estado em que a humanidade nao se
desumanizou por meio de intervencdes que a descaracterizem. A posi¢ao
partidaria, contudo, reputa precisamente ao controle e a selecao dos tracos
humanos maior possibilidade de que as pessoas tenham vidas melhores,
mediante a conducdo racional do processo evolutivo (SAVULESCU, 2009,
p- 226).

Em sintese, o grande marco diferencial entre as duas perspectivas é
a posicao com relacio a flexibilidade atribuivel a concepcao de
humanidade, bem como a compreensao das consequéncias que advirdo do
avango das tecnologias de aprimoramento genético sobre a vida humana.

A posicao critica ao aprimoramento humano parte de uma nocéo
estatica de natureza humana, de onde é possivel estabelecer uma nogao de
bem ou referéncias**; as ressalvas ao desenvolvimento tecnoldgico
genético e a possibilidade de que 0 mesmo possa solapar experiéncias tidas
essencialmente como humanas pressupdem que esses conceitos sao
socialmente estimados, reconhecidos como preciosos e fundamentais para
a manutencao da sociedade.

A posicio favorédvel ao aprimoramento, embora conserve a
importancia de valores morais, deles faz uso para justificar moralmente o

aprimoramento; a modificacio da natureza humana, com vistas ao

24 Observagao feita especificamente por Kass (2004, p. 132).
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aumento das suas capacidades, a eliminac¢do de enfermidades e a melhora
das condicoes de vida da espécie, é apresentada como uma via promissora.
Aquilo que a posicao critica repudia, isto é, a expansao dos mecanismos
tecnoldgicos genéticos sobre a geragao da vida, é precisamente, segundo
sugere a posicdo partidaria, o meio pelo qual as oportunidades para a boa
vida serdo multiplicadas.

A doenga de Alzheimer, cuja origem em parte ja é associada a heranga
genética, sera, indubitavelmente, objeto de pesquisas em ambito genético
para fins de aprimoramento. Partindo de pressupostos frontalmente
opostos, as duas concep¢des sobre o aprimoramento humano
apresentadas, consequentemente, dao ensejo a posicoes que se repelem,
embora nao de forma ébvia. Por um lado, sao expostos os significados e as
repercussoes em ambito moral e da experiéncia humana que podem advir
na hipétese de que o projeto de dominio sobre a vida humana seja bem-
sucedido, com a prevaléncia das concepgoes acerca do homem fornecidas
pelas tecnologias genéticas — a desumanizacdo, a dissolugdo dos
fundamentos éticos da sociedade e o empobrecimento da experiéncia
humana (KASS, 2004, p. 130-131, 137, 139; SANDEL, 2007, p. 85-92, 99-
100). Nao ha, com base nessa concepcdo, uma negacdo estrita ao
tratamento da doenca de Alzheimer por vias de aprimoramento, mas a
ressalva de que a consumacao do controle absoluto sobre a vida e suas
adversidades, por mais inocentes que sejam as inspiracdes motivadoras,
pode implicar a erosdo daquilo que é essencialmente reconhecido como
humano.

A posicdo partiddria, por sua vez, associa o desejo por
aprimoramento a um traco fundamental da humanidade: a busca por
tornar-se melhor (SAVULESCU, 2009, p. 226). Com base nos pressupostos
desta posicdo, a intervengdo genética para fins de aprimoramento da

memoria e da cognicdo, de forma a curar ou atenuar os efeitos da doenga
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de Alzheimer, representa o cumprimento de uma obrigacdo moral,
fundamentada no dever moral de beneficiar, de aprimorar as capacidades
humanas e aumentar as chances de que os seres humanos tenham vidas

melhores.

Conclusao

Tendo em vista os desafios impostos pela doenca de Alzheimer para
todo o globo, intentou-se apresentar as questdes bioéticas que permeiam
a via genética de aprimoramento humano, uma promissora via a ser
explorada na busca pelo tratamento da doenga.

Foram desenvolvidos os elementos centrais de duas posi¢oes
contrastantes acerca do aprimoramento humano genético, uma favoravel
e uma critica a intervencdo. O foco dado as tecnologias genéticas é
adequado a investigacdo, notoriamente em virtude das pesquisas
cientificas que tém associado manifestacdes da doenga de Alzheimer a
disposicoes genéticas.

A posicdo favoravel ao aprimoramento genético foi constituida a
partir dos argumentos e concepg¢des desenvolvidos por Julian Savulescu
(2009), cujos posicionamentos se alicercam sobre a expectativa de que o
desenvolvimento das tecnologias de aprimoramento genético possa
ampliar as capacidades humanas e, igualmente, possa propiciar ao ser
humano oportunidades crescentes para que viva melhor.

A posigao critica ao aprimoramento foi constituida a partir das
contribuicoes filoséficas de Leon Kass (2004) e Michael Sandel (2007), os
quais ressaltam os impactos deletérios aos fundamentos éticos da
sociedade e a experiéncia essencialmente humana que poderiam advir do
completo dominio da geragio da vida a partir das tecnologias genéticas de

aprimoramento e manipulaggo.
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Diante do exposto, é possivel concluir que, ndo obstante ambas as
posicoes ponham sob questionamento a distingdo entre terapia e
aprimoramento, elas repelem-se no que tange a avaliagdo das intervengoes
tecnoldgicas genéticas e das consequéncias que seu uso pode trazer a
humanidade. Por um lado, estimando os conceitos éticos socialmente
estabelecidos e partindo de uma concepgao relativamente estatica de ser
humano, a posicéo critica denuncia a potencial supressdo desses preceitos
essenciais a manutenc¢do da sociedade; por outro, a posi¢do partidaria
estima tais métodos de intervencdo, ressaltando que o aprimoramento
genético da humanidade promoverd a potencializacdo das suas
capacidades e podera ampliar as chances de que as pessoas vivam vidas
melhores.

O fato de que a maioria dos casos de deméncia — e, por consequéncia,
de Alzheimer — encontra-se em paises de renda baixa e média, chegando
a cerca de 58% do total (ALZHEIMER’S DISEASE INTERNATIONAL, 2015,
p- 22), aponta para a necessidade de que sejam desenvolvidas politicas
publicas consistentes a fim de lidar com a crescente demanda por
tratamento. No ambito da satide, as seguintes politicas ptblicas, a titulo de
exemplo, sdo possiveis propostas a serem exploradas: a) destinacdo de
investimento publico especifico para pesquisas de natureza genética e
farmacéutica que visem aperfeicoar o tratamento do Alzheimer; b)
oferecimento de assisténcia social gratuita; c) estabelecimento de
parametros proporcionais para a determinacdo do valor de eventual
assisténcia social pecuniéria, de forma que o beneficio corresponda aos
gastos reais necessarios para o tratamento dos enfermos; d) oferecimento
de acesso gratuito aos medicamentos que compdem o tratamento
farmacéutico do Alzheimer; e) valorizac¢do da atividade do cuidador(a),
através da disponibilizagao de cursos profissionalizantes, da definicdo da

sua jornada de trabalho e da concessdo das demais garantias trabalhistas
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aos profissionais; f) oferecimento gratuito de terapias assistenciais
(assisténcia de psicologos para o paciente e sua familia, arteterapia que
incentive o exercicio da cogni¢do na velhice, preven¢do ou retardo da
doenca mediante a prética esportiva, a nutricao adequada dos pacientes, o
oferecimento de meios préprios para a educacdo ao longo da vida e etc.).
Por fim, se os aprimoramentos, em ambito terapéutico e de efetivo
melhoramento, podem constituir um prolifico caminho para a superagio
e a atenuacao da condigdo do Alzheimer, é igualmente relevante a
preservacdo de conceitos e referenciais consolidados que caracterizam
tipicamente a humanidade, tal como a dignidade humana. Assim, propoe-
se que uma posi¢do mediana, capaz de reunir elementos de ambas as
posicoes expostas, pode ser constituida nos seguintes termos: as
intervengdes genéticas para fins de tratamento do Alzheimer representam
uma via promissora a ser explorada e empregada, desde que, com base na
dignidade e na singularidade genética dos enfermos, sejam elas capazes de
propiciar qualidade de vida aos pacientes, excetuadas as intervengoes com
vistas a edi¢do ou mutacdo genética e embriolégica no inicio da vida.
Sugere-se que o resguardo da singularidade genética de cada um até o
nascimento, possibilitada a realizacdo de interveng¢des genéticas ao longo
da vida, preserva a dignidade humana e conserva um referencial

consistente para a avalia¢do das hipdteses de aprimoramento.
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Human dignity in the moral discourse of
social justice for people with severe cognitive
or extreme psychosocial disabilities

Ana Paula Barbosa-Fohrmann

Introduction

Taking the confusion that dominates the research literature
concerning the conceptions of “moral person” and “human being” as a
starting point, we will examine these two conceptions grounded on Kant’s
Grundlegung der Metaphysik der Sitten. For this, we will use the group of
people with severe or extreme forms of cognitive or psychosocial
disabilities as a case study. If they can be understood as being embraced
by the Kantian moral conception of person, they consequently have self-
legislative capacity to respect the moral law and to act according to it as a
sole sufficient motive of their will. They are hence provided with
autonomy and subsequently with dignity. In order to establish the
differentiations between “human being” and “moral person” and also to
respond to the question as to whether people with severe cognitive or
extreme psychosocial disabilities are endowed with autonomy and dignity,
we propose as a point of departure in this paper 1) to analyse three
different theoretical positions on social justice for people with disabilities
and 2) to present some criticism of those theories. Subsequently, we

introduce 3) some conceptual interpretations of Kantian autonomy as well

* A primeira versdo desse texto, publicada em Barbosa-Fohrmann (2015), fazia referéncia as deficiéncias mentais
graves e severas. Nesta versao atualizada, optou-se por modificar a denominacéo, considerando a nomenclatura
“deficiéncias psicossociais”.
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as 4) an alternative interpretation of dignity based on (3). As a final point
5), we propose the application of (3) and (4) to some cases of people with

severe cognitive or extreme psychosocial disabilities.

1. The current state of the issue
1.1. Procedural Justice

1.1.1. John Rawls

The starting point of the discussion on social justice for people with
cognitive or psychosocial impairments is the thesis developed by Rawls,
which aims to found a universal and inclusive theory of justice (RAWLS,
1971, 1993, p. 5-6). In Rawls, all individuals, without exception, are initially
under a so-called “veil of ignorance or unawareness” (KOLLER, 1996, p.
371), in which the contracting parties, stripped of individualizing
characteristics, choose the foundational principles of justice for the
political society. However, under the veil of ignorance, individuals are
already endowed with a certain or a basic sense of justice, although they

do not know their origin, basic skills, natural abilities and social status:

First of all, no one knows his place in society, his class position or social status;
nor does he know his fortune in the distribution of natural assets and abilities,
his intelligence and strength, and the like. Nor, again, does anyone know his
conception of the good, the particulars of this rational plan of life, or even the
special features of his psychology such as his aversion of risk or liability to

optimism or pessimism. (RAWLS, 1971, p. 137)

Still, as stated, individuals already have a sense of justice when they
choose the principles of justice. This is an attribute that characterizes the
person as moral, a concept introduced later on by the author in his seminal
work (RAWLS, 1971, p. 505). Another attribute of the person is the capacity

for a conception of the good that is concretized in rights, freedom,
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opportunities, income, welfare and the social basis for self-respect
(RAWLS, 1971, p. 92). Therefore, in Rawls’s theory, a basic sense of justice
and a conception of the good constitute the so-called “two moral powers”
of the person (RAWLS, 1971).

The distribution of these goods takes place according to the major
principle of justice, which is divided into the principles of liberty, equality
of opportunity and difference (RAWLS, 1993, p. 5-6). Such principles obey
a serial or lexical order: when the list of rights belonging to the first
principle is set, it is sequentially followed by the list of the second principle
consisting of equality and difference. There is thus a progressive
realization of the principles and corresponding rights. One of these
principles, namely, of difference, according to which economic and social
inequalities are fair if “they are to the greatest benefit of the least
advantaged members of society” (RAWLS, 1993, p. 6-7) draws our
attention. Rawls’s theory does not advocate a strict and equitable
distribution of equality, but rather the reduction of existing social
inequalities. This is a type of compensatory equality. Therefore, although
apparently not all individuals with disabilities, particularly those with
serious cognitive or extreme psychosocial disabilities, can be included in
the Rawlsian concept of moral person, the difference principle can be
interpreted as rectifying, by means of compensatory equality, the non-
inclusion of a great number of people with disabilities.

Still, it is worthy asking whether Rawls’s thesis needs such a
correction. Inclusion is perhaps embedded in his concept of moral person.
This is so because all individuals can have a certain or minimal sense of
justice. Sophia Wong, for instance, in a lecture given in 2008 in New York
during the international conference on cognitive disabilities interpreted
the concept of moral person in Rawls by referring to the idea of

potentiality of all human beings. In her opinion, everyone has the potential
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to become a moral person in the original position under the veil of
ignorance (WONG, 2008). But can this interpretation of Rawlsian theory
based on potentiality be truly applied to the specific case of people with
severe cognitive or extreme psychosocial disabilities?

Another issue calls our attention: In Political Liberalism Rawls
replaces moral person’s discourse with citizen’s discourse. As a member
of society, the citizen cooperates limitlessly and throughout his life with it.

Rawls asserts:

Beginning with the ancient world, the concept of the person has been
understood, in both philosophy and law, as the concept of someone who can
take part in, or who can play a role in, social life, and hence exercise and
respect its various rights and duties. Thus, we say that a person is someone
who can be a citizen, that is, a normally and fully cooperating member of

society over a complete life (RAWLS, 1993, p. 18).

In this discourse of full cooperation exercised by every citizen in the
society, acknowledgment can be inserted. Acknowledgment, which is
intersubjective, would thus be connected, on the one hand, to the fact that
a citizen must respect the rights of others and fulfil his duties towards
them. On the other hand, he is entitled to have his rights respected by
others as well as to demand that these others comply with their duties
towards him. Acknowledgment construed this way can, nevertheless,
exclude people with cognitive or psychosocial impairments, since they are
in most cases dependent throughout their lives on high levels of care and
support.

However, by assuming that all individuals can potentially become
moral persons because they have a basic sense of justice - but can people
that suffer from a severe cognitive or extreme form of psychosocial

disability have a basic sense of justice? -, it could also be assumed that all
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persons in society can become citizens by means of an interpretation of
the meaning of full social cooperation. This is grounded on how the
difference principle gains social concreteness, i.e. how it is enforced. The
provision and granting of fundamental social rights, which are at the heart
of the so-called social minimum (RAWLS, 1993, p. 228-230), give the
difference principle social concreteness. The social condition of people
with disabilities in general, and those with severe cognitive or extreme
psychosocial impairments in particular, gains social acknowledgment -
although there remain some doubts about the potentiality of people with
severe cognitive or extreme psychosocial disabilities to be regarded as
moral persons according to Rawlsian theory - by accepting that they need
care and support throughout their lives; in sum, that they are entitled to

the social minimum.

1.2. Dependency and Vulnerability

1.2.1. Michael Walzer

Communitarians emerged in the eighties as a movement of reaction
to the liberal view proposed by Rawls. The communitarian model is
grounded on the core idea that the individual belongs to a historical,
political community and because of that individuals are bound to each
other by community values.

In line with this view, the inclusion of all people with disabilities is
defended by a discourse founded on the dependence of the vulnerable
individual on the community and the community’s obligation of
generosity towards him.

In Spheres of Justice (1983), Michael Walzer distinguishes - in
accordance with the idea of ‘belonging’ to a human community - between
those who are members, who are bound to the community and therefore

dependent on it, and those who are strangers, foreigners, and who
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therefore show vulnerability and defenselessness. In the latter case, the
community only has the obligation to offer hospitality and relief, as well
as to express good will towards them. This characterizes, according to
Walzer, the so-called “principle of mutual assistance”. However, a
philosophical basis for this principle is, in the author’s view, difficult to
specify (WALZER, 1983, p. 31-35). In our interpretation of Walzer’s theory,
such a principle would not be applied to people with disabilities who have
been born into a particular political community. This is justified because
they hold since their birth the status of members. These individuals are -
this is clear - dependent on the community due to those ties established
with it when they were born. For instance, if the political community
where the disabled person was born, did not have care as one of its values
or could not afford it, he would possibly not obtain it from the community.
But within a smaller community, such as family or charity associations or
those of a religious nature, he could possibly have access to this kind of

provision.
1.2.2. Alasdair Maclntyre

Another view that is worth mentioning in this context is that of
Alasdair MacIntyre. Vulnerability and dependence are virtues that
underlie the author’s discourse on social justice for people with disabilities.
At different stages of life, in childhood, sickness, disability and old age,
Maclntyre states, we are dependent on others or develop vulnerability and
dependence on them.

According to him, the aid provided by one individual in a community
does not imply necessarily a direct counter-provision from the individual
that received attention, support or affection, but perhaps a debt that will
be fulfilled in a future relationship established with other individuals. This

makes the community, in which we find ourselves, a complex network of
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mutual debts, by means of which we become attached to and dependant

on each other. In the words of MacIntyre:

[...] [we] become independent practical reasoners through participation in a
set of relationships to certain particular others who are able to give us what
we need. When we have become independent practical reasoners, we will
often, although not perhaps always, also have acquired what we need, if we
are to be able to give to those others who are now in need of what formerly

we needed. (MACINTYRE, 1999, p. 99; see also GRAUMANN, 2011, p. 148)

According to MacIntyre, a culture of giving and receiving based on
the so-called “virtues of acknowledged dependence” (MACINTYRE, 1999,
p. 119-128) should be built into today’s society. Such virtues are
synthesized in fair generosity. They are “the virtue of charity, or friendship
towards God and human beings, (..) the virtue of taking pity,
misericordia, and (..) the virtue of doing good, beneficentia”
(MACINTYRE, 1999, p. 121). These virtues are not dependent on our pure
act of will or any legal norms, but only on our willingness to cultivate,
develop and transmit them in community. All people with disabilities then
have the moral right to that fair generosity. The author is, however,
completely reticent on the specific issue of the codification of virtues and
moral rights as legal rights. He asserts, in an excerpt from an earlier work
from 1981, entitled After Virtue: “(...) the truth is plain: There are no such
things as rights, and belief in them is one with belief in witches and in
unicorns.” And further on: “The best reason for asserting so bluntly that
there are no such rights is (...). Every attempt to give good reasons for

believing that there are such rights has failed.” (MACINTYRE, 1981, p. 69).
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1.3. Human Capabilities

1.3.1. Martha Nussbaum

Lastly, Martha Nussbaum founds her discourse on social justice on
“human capabilities”, which since 1993 have been employed by the
Human Development Reports of the United Nations Program for
Development (UNDP) (NUSSBAUM, 1997, p. 275). The idea of capability
refers to a concern for equality, specifically an equality that provides
certain people with an improved quality of life. Nussbaum clarifies: “This
focus on capabilities, unlike the focus on GNP, or on aggregate utility, looks
at people one by one, insisting on locating empowerment in this life and
in that life, rather than in the nation as a whole.” (NUSSBAUM, 1997, p.
285).

On that basis the author proposes a list of capabilities and
corresponding rights, which aims to collaborate in practical terms for the
planning of public policies. The list presented by Nussbaum corresponds
to the role of primary good in Rawlsian theory. The list of primary goods
in Rawls embraces basic rights and liberties, freedom of movement and
free choice of occupation against a background of diverse opportunities,
powers and prerogatives of offices and positions of responsibility in the
political and economic institutions of the basic structure, income and
wealth and the social bases of self-respect (RAWLS, 1993, p. 181). This list
thus supports powers of human reason and practical choice and has
consequently a special importance for making any choice of a life plan
possible (NUSSBAUM, 1997, p. 286). The capabilities and corresponding

rights proposed by Nussbaum are:

1. Life. Being able to live to the end of a human life of normal length; not dying
prematurely, or before one’s life is so reduced as to be not worth living. 2.

Bodily Health. Being able to have good health, including reproductive health;
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to be adequately nourished; to have adequate shelter. 3. Bodily Integrity. Being
able to move freely from place to place; to be secure against violent assault,
including sexual assault and domestic violence; having opportunities for
sexual satisfaction and for choice in matters of reproduction. 4. Senses,
Imagination, and Thought. Being able to use the senses; being able to imagine,
to think, and to reason - and to do these things in a ‘truly human’ way, a way
informed and cultivated by an adequate education, including, but by no means
limited to, literacy and basic mathematical and scientific training. Being able
to use imagination and thought in connection with experiencing and
producing expressive works and events of one’s own choice, religious, literary,
musical, and so forth. Being able to use one’s mind in ways protected by
guarantees of freedom of expression with respect to both political and artistic
speech and freedom of religious exercise. Being able to have pleasurable
experiences and to avoid non-beneficial pain. 5. Emotions. Being able to have
attachments to things and people outside ourselves; to love those who love
and care for us, to grieve at their absence; in general, to love, to grieve, to
experience longing, gratitude, and justified anger. Not having one’s emotional
development blighted by fear and anxiety. Supporting this capability means
supporting forms of human association that can be shown to be crucial in their
development. 6. Practical Reason. Being able to form a conception of the good
and to engage in critical reflection about the planning of one’s life. This entails
protection for the liberty of conscience and religious observance. 7. Affiliation
A. Friendship. Being able to live for and to others, to recognize and show
concern for other human beings, to engage in various forms of social
interaction; to be able to imagine the situation of another and to have
compassion for that situation; to have the capability for both justice and
friendship. Protecting this capability means, once again, protecting
institutions that constitute such forms of affiliation, and also protecting the
freedoms of assembly and political speech. B. Respect. Having the social bases
of self-respect and non-humiliation; being able to be treated as a dignified
being whose worth is equal to that of others. This entails provisions of non-
discrimination on the basis of race, sex, ethnicity, caste, religion, and national
origin. 8. Other Species. Being able to live with concern for and in relation to
animals, plants, and the world of nature. 9. Play. Being able to laugh, to play,

and to enjoy recreational activities. 10. Control over One’s Environment. A.
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Political. Being able to participate effectively in political choices that govern
one’s life; having the right of political participation, protection of free speech
and association. B. Material. Being able to hold property (both land and
movable goods); having the right to employment; having freedom from

unwarranted search and seizure. (NUSSBAUM, 1997, p. 287-288).

This list of capabilities and rights also applies to people with
disabilities. In Frontiers of Justice (2006), Nussbaum criticizes Rawls’s
theory, in particular because, according to her, Rawls does not include this
group of people not only in his conception of moral person, but also in his
conception of a citizen able to cooperate socially: “I shall argue that Rawls’s
treatment of the problem of disability is inadequate, and yet not easy to
rectify. The full inclusion of citizens with psychosocial and physical
impairments raises questions that go to the heart of the classical
contractarian account of justice and social cooperation.” (NUSSBAUM,
2006, p. 18)

Martha Nussbaum’s view is thus exactly halfway between John
Rawls’s and Michael Walzer’s theories and those of Alasdair MacIntyre. On
the one hand, she is as liberal as Rawls in view of the many roles played
by liberty in her theory (NUSSBAUM, 1997, p. 277). On the other hand,
she emphasizes dependence, communitarian attachment and individual
vulnerability, like Walzer and MacIntyre do. On her list, liberty plays, for
instance, a central role in those capacities related to life, bodily integrity,
senses, imagination and thought, practical reason and affiliation, where it
refers to self-respect and political and material control of individuals over
their environment. Dependency and vulnerability take the form (or are
acknowledged) of capacities to express emotions through attachments
among individuals, and affiliation where it relates to friendship, concern

and compassion for others.
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2. Some objections to the arguments examined

In sum, three different positions can be identified: a liberal one,
which defends autonomy and independence, a second one, which is
grounded on dependence and vulnerability and the third one, which lays
emphasis on human capabilities (ELLIS, 2004).

The liberal conception reveals that rights are connected to the
fulfilment of responsibilities, and personality is understood under the
perspective of autonomy and independence. In terms of implementation
of public policies, the liberal model stresses, for instance, productivity,
paid employment and other income-generating activities. Those who
cannot fulfil the conditions of this model often remain in the periphery of
society. Invalidity, aging and dependence, for instance, are on the opposite
side of a dichotomy that states that individuals are measured according to
their skills to produce revenue.

In its turn, the second, communitarian conception is characterized
by assistentialism (or welfarism), since it stresses the vulnerability and
dependence of people with disabilities. According to this model, care is
recognized as relevant. People are regarded as independent social entities
who give and receive support and assistance during their lives.
Acknowledgment of the conditions of dependence, as well as the support
of social relations and interconnections are, according to this view, part of
human existence. In this sense, dependence is not a condition detached
from being, but a very common condition of life, sometimes temporary,
sometimes permanent. Furthermore, some other aspects of humanity can
be revealed through it, such as connection among people, and the
acknowledgment that care is need in different life stages.

In the third model, the capabilities approach can serve to build a

structure of rights that empowers people with disabilities to reaffirm their
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own capabilities by means of social provisions, assistance and care.
However, this is not an inclusive theory because it does not embrace grave,
profound and extreme forms of cognitive or psychosocial disabilities, such
as the extreme cases of people with advanced dementia, patients in
permanent coma and children with anencephaly. Under these conditions,
the individual’s rational capacity, his capacity of emotional expression and
his capacity to establish social attachments are progressively reduced (e.g.
patients with advanced dementia) or intensively reduced to a minimum
stage of consciousness (e.g. a great number of patients in permanent
vegetative state), i.e., he only has the capacity to perceive minimally - or
not at all - his environment and to be attached to it (NUSSBAUM, 2006,
p- 181). The universal inclusion claimed by this conception is therefore just
as weakly inclusive as the liberal model criticized by Nussbaum. In this

sense, Sigrid Graumann remarks:

This [...] means that the capabilities approach does not include all people with
disabilities as Nussbaum herself claims. Indeed, anencephaly and permanent
vegetative state should be considered extreme forms of damage. The
determination of the limits of possibility of implementing basic skills, below
which one could not speak of a human being, is, however, entirely a matter of
interpretation, and it should not be understood as narrowly as Nussbaum
proposes in Frontiers of Justice. (GRAUMANN, 2011, p. 168; translation is

ours).

3. Interpreting the kantian conception of autonomy through the
conceptions of existent autonomy and latent autonomy

In our view none of the three models is appropriate to respond to the
main question of whether people with severe cognitive or extreme forms
of psychosocial disabilities can be considered moral persons. (BARBOSA-
FOHRMANN, 2013). We argue, instead, that it is possible to find a

foundation in the theory developed by Immanuel Kant on human dignity.
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Autonomy, in Kant, is the attribute to accept freely and with self-
determination moral laws and to obey them (SCHONECKER and WOOD,
2004, p. 143). All values and principles that determine human actions
should only be drawn up? by man himself. By providing himself with laws
based on reason (MAURER, 2005, p. 75; EISLER, 1961, p. 82-83), man is
then endowed with absolute value, and this is what constitutes his dignity
(KANT, 1786, Ak: 434; SCHONECKER and WOOD, 2004, p. 142).
Therefore, according to Kant, in Grundlegung zur Metaphysik der Sitten,
“Autonomie [ist] (...) der Grund der Wiirde der menschlichen und jeder
verniinftigen Natur” (KANT, 1786, Ak: 436). Furthermore, human dignity
grounded on the absolute value of man presupposes that he is an end in
himself. In their comment on Grundlegung D. Schonecker and A. Wood
state: “Es ist diese [Autonomie] und keine andere Eigenschaft, die den
Menschen zum Zweck an sich macht und damit zu einem Wesen, das
Wiirde besitzt...” (SCHONECKER and WOOD, 2004, p. 143). In Kant’s own
words: “Der Mensch, und tiberhaupt jedes verniinftige Wesen, existiert als
Zweck an sich selbst, nicht blof3 als Mittel zum beliebigen Gebrauche fiir
diesen oder jenen Willen” (KANT, 1786, Ak: 428; see also BRUGGER, 1991,
p- 895). As an absolute end in himself, every rational being shall therefore
admit that everyone else equally is (SCHONECKER and WOOD, 2004, p.
147).

Accordingly, reason, autonomy and dignity form a relationship based
on motives in Kantian theory. In this respect, we can ask if this discourse
on human dignity also encompasses people with disabilities in general, i.e.,
if it regards them as men and moral persons.

Such considerations can, however, entail further questions. If we
admit that people with disabilities - and in particular also those with
severe cognitive or extreme psychosocial impairments - are without

exception included in the Kantian conception of moral person, this
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affirmation leads to the acknowledgment that all those individuals are
provided with enough reason to make their own choices autonomously
and thus obey moral laws.

Here, it seems that we should interpret the conception of autonomy
that grounds human dignity in Kant’s theory on two levels. On the first
level, autonomy should refer not to the act of effectively using reason or
intellect, but rather to an existent autonomy that every man or human
being has. Furthermore, it refers to the latency that almost every man or
human being has to develop it or not. In our view this existent autonomy
together with latency make a man a moral person. In our understanding,
such an existent characteristic provides every man or human being with
existent autonomy in the same way that latency provides every person
with latent autonomy.

On the second level, existent autonomy originates in so-called
“internal autonomy”. Likewise, latent autonomy gives rise to “external
autonomy”. On the one hand, internal autonomy is grounded on the
existence of human beings. This existence by itself differentiates each
human being from any other non-rational and non-human beings.
Internal autonomy is therefore directly connected with our identity as a
unique being, in short, with the fact of being born as a man. It also refers
to the humanity in ourselves, which means, to our broad, intrinsic,
distinctive trait of being able to establish ends in general, to orientate our
lives according to those ends and not to make differences between us and
other members of own species (WOOD, 1998, p. 172). Here internal
autonomy is identified with an existent rational attribute that enables us
to be qualified as men.

On the other hand, external autonomy is an attribute of every human
being in their action with the environment. It is characterized by its

visibility and by making concrete what is particularly human. It
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presupposes what is human in us and the special condition of using or not
our rational attribute to respect moral law. In other words, it presupposes
the special condition of acting according to the duty imposed by moral law
or even of making use or not of autonomy as the sole and sufficient motive
of our will to respect the same moral law (WOOD, 1998, on the specific
meaning of personality). Here, external autonomy is identified with the
use or not of our rational attribute that enables us to be qualified as a
moral person.

4. Human dignity in Kantian Theory founded on the distinction between
existent and latent autonomy

As asserted previously, human dignity is grounded on Kant’s
conception of autonomy. Furthermore, it is also understood as a
prerogative of a person that is his self-legislator. For that reason, this
person has motives to accomplish with his own duties, which result from

moral law (WOOD, 1998). To quote Kant:

[...] imgleichen, daR} dieses seine Wiirde (Prdrogativ) vor allen blo3en
Naturwesen es mit sich bringe, seine Maximen jederzeit aus dem
Gesichtspunkte seiner selbst, zugleich aber auch jedes andern verniinftigen als
gesetzgebenden Wesens (die darum auch Personen heif3en), nehmen miissen.
Nun ist auf solche Weise eine Welt verniinftiger Wesen (mundus intelligibilis)
als ein Reich der Zwecke moglich und zwar durch die eigene Gesetzgebung

aller Personen als Glieder. (KANT, 1786, Ak: 438)

And further:

[...] wir uns [...] eine gewisse Erhabenheit und Wiirde an derjenigen Person
vorstellen, die alle ihre Pflichten erfiillt. Denn sofern ist zwar keine
Erhabenheit an ihr, als sie dem moralischen Gesetzte unterworfen ist, wohl
aber, sofern sie in Ansehung ebendesselben zugleich gesetzgebend und nur

darum ihm untergeordnet ist. (KANT, 1786, Ak: 440)
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Three different interpretations of these quotations can be inferred. A
first broad one resides in the presumption that human dignity is inherent
to every rational nature. In this sense, every man without exception would
have this status. Kant does not refer only and strictly to a being that thinks
or effectively uses his reasoning, but rather to a rational animal nature, a
human being that differs from a non-rational animal nature, a non-human
being. A second strict interpretation presupposes that only rational beings
that can self-legislate are endowed with dignity, and this attribute of self-
legislation can be understood as a predicate only of rational beings that
can use their intellect to elaborate the moral law and consequently to
respect and obey it. A third alternative interpretation consists of admitting
that every human being with no differentiation has dignity. But the reason
for this assumption is not the same underlying the first broad
interpretation. According to my conception of existent autonomy, every
human being is born with an internal not exercisable autonomy. Assuming
that every man with no exception has internal autonomy, everyone has as
a consequence human dignity. Human dignity gains, however, concretion
only in the field of latent external autonomy, when every man receives the
more specific status of the person. Being qualified as a person he then can
actively self-legislate and pay obedience to the moral law. Here, dignity
means the dignity of the person. Accordingly, from both conceptions of
internal and external autonomy, we can deduce that not every man that is
born with human dignity has necessarily dignity based on the status of the

person.
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5. Applying the conceptions of existing and latent autonomy and human
dignity to people with severe cognitive or extreme psychosocial disabilities

To illustrate the topic above, we go further in our argumentation by
applying the conception of existent autonomy and its equivalent ‘human
dignity’, as well as the one of latent autonomy and its equivalent ‘dignity
of the person’ to three different groups of people with severe cognitive or
extreme psychosocial disabilities. We discuss whether patients in
permanent vegetative state, with advanced dementia and children with
anencephaly can be regarded as endowed with autonomy and dignity

according to our interpretation of Kantian moral theory.
5.1. Patients in Permanent Vegetative State or with Advanced Dementia

Here, we will sustain the position that these two groups of disabled
people have existent internal autonomy and are born with human dignity.
Thereafter, we will sustain that they have latent external autonomy and
are therefore endowed with the dignity of the person.

The starting point of this construction is to ask whether we cease to
be who we are in essence; in other words, whether we can lose our identity
as a consequence of a severe medical condition or illness. A possible
answer can be delivered based on our interpretation of Kantian moral
philosophy. We understand identity as a unity with two facets: a static and
a dynamic one. The static one we are born with and we do not lose in the
course of our life. It distinguishes us as a human being from what we are
not, a non-human being. The dynamic one depends on the static one and
can influence it but cannot annihilate it. In other words, it cannot make a
human being a non-human being. The dynamic identity refers to our
interaction with the environment.

There is, of course an immense literature on personal identity in the

field of the philosophy of the mind, but we shall here only refer briefly to
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two contributions, namely those of D. Parfit (1984) and C. Belshaw (2000).
Parfit establishes a psychological difference between the so-called
“numerical and qualitative identities”, an idea followed by Belshaw.
According to Parfit, numerical identity is, on the one hand, based on the
fact that each person is intrinsically unique and for that reason he is not
identical to another, even if this other is his twin. On the other hand,
qualitative identity consists of an identity resulting from the fact of having
the same appearance as another person. In this sense, two twins are
identical. Belshaw shares this position by asserting that the persistence of
a certain psychology is necessary and sufficient to the continuous existence
of a certain individual (BELSHAW, 2000, p. 266; see also HOLLAND, 2008,
p- 163). Applying this categorization to the two specific cases examined
here, we can deduce from Parfit and Belshaw that the person who is in a
permanent vegetative state or has advanced dementia is, in terms of
qualitative identity, the same he/she was ten years ago before he/she
became ill, but, according to their views, who he/she was in the past does
not correspond to the person he/she is now in the present.

We would, however, like to stress that Parfit and Belshaw’s
contributions are in fact psychological views of identity founded on the
person. However, if we - following Kant - admit a necessary conceptual,
philosophical distinction between, on the one hand, what a human being
is and, on the other, what moral person means, we are able to make
modifications to their position. We understand patients in permanent
vegetative state or with advanced dementia to be constituted with a unique
sole static identity that does not differentiate each of them from every
other human being. The fact that they are unique human beings that exist
for the sole reason of being humans and their existence is motivated by
the same human end make them an absolute in themselves (reason and

end). This understanding that we are at the same time reason and end in



Ana Paula Barbosa-Fohrmann | 333

ourselves, which implies that we cannot be transformed into something
else, a non-human being, configures our identity in every phase of our
lives. Here, the constitution of identity is not founded on the person, but
rather on the human being. At this point, we think what both authors call
the numerical identity of a person can be conceptually corrected by using
the designation of ‘the internal identity of a human being’. In this sense,
both patients in permanent vegetative state and with advanced dementia
have internal identity as a result of their human status. They do not lose
their identity or are not transformed into another non-human being
because of their illness. Furthermore, the internal identity based on
human status provides us with a single inner ‘code’ that makes us original.
It does not permit our internal identity to be changed later in life due to
illness or disability. After all, by asserting that a person who is in an
advanced stage of dementia or who lies in a hospital bed for years in a
permanent vegetative state is someone else different from who he was in
the past does not take into consideration the identity understood as his
single, unique and original code that was born with him and that made
him who he is, reason, end and absolute in himself in different phases of
his life. Being born as he is, he has not only an internal identity but also
existent autonomy and consequently, human dignity.

We agree, however, partly with Parfit and Belshaw, when they say
that changes in appearance can happen throughout our lives and this can
have an effect on our qualitative identities. We also agree that qualitative
identity relates to the meaning of the person, however, not grounded on
the same reasons proposed by both authors but on the fact that identity
can have a dynamic, concrete facet that depends on our interaction with
the environment, is based on latent external autonomy and constitutes
personhood and the dignity of each person. We argue, therefore, that

people with advanced dementia or in permanent vegetative state also have
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external identity. We prefer the designation “external identity” to
“qualitative identity”, since the first one depends for its understanding on
the conceptual moral construction of “latent external autonomy” and
personhood, and the latter, according to its defenders, refers only to
apparent traits of a person. In our view, those two groups of disabled do
not either lose their external identity in reason of the illness or accident
that led to their disability. Here, it is possible to consider that in these cases
the interpretation of latent external autonomy can be extended to the
memory of such persons. Let us explain: The preservation of the memory
of patients with advanced dementia or in permanent vegetative state could
be exercised autonomously, not properly by them, but with the assistance
of other individuals, with whom they were connected before losing their
memory. Stories told by such patients in the past or writings left by them
can contribute to preserve their memory in the present. They can by such
means affirm their own external identity and reveal their before-the-
accident values or illness that caused the coma or the advancement of
dementia. The latent autonomy of these people can here be extended to
the circle of people that were or are still close to them. Such an
understanding can lead to the exercise of their autonomy through others.
This is what I call extended autonomy. The exercise of such autonomy does
not imply the replacement of the patient’s will, but the acknowledgment
that his will was known by his family, friends and/or acquaintances in the
past. The person’s past can therefore serve to ground his external identity,

his latent external autonomy and his dignity as a person in the present.
5.2. Children with Anencephaly

The external identity and the latent external autonomy of children
with anencephaly are, however, much more limited or even unknown

than those of patients in permanent vegetative state or with advanced
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dementia, since the will of those children is and will not be known. It
seems impossible to assess any will with latent external autonomy in such
a case. Therefore, the autonomy of children with anencephaly will be fully
transferred to their parents or tutors, who, according to “the interest of
those children”, will exercise it in society. Strictly speaking, children with
anencephaly cannot be included in the conception of Kant’s moral person,
although, from a broader perspective, they could have latent external
autonomy, which would be exercised by their parents. Just in this second
sense might they be regarded as moral persons. But this interpretation
would imply such a wide enlargement of the Kantian conception of moral
person that the core meaning of the Kantian conception of a person, i.e.
the capacity for self-legislation, to respect moral law and to act due to this
sole sufficient motive, would have no more meaning. As opposed to the
first two groups of severe cognitive or psychosocially impaired people,
here, the past - and even the present - cannot serve to ground their
external identity, their latent external autonomy and consequently their
dignity as moral persons.

However, we can still reflect upon existent autonomy or the existence
of autonomy in itself and internal identity in the case of children with
anencephaly. Here, the conceptualization of existent autonomy and
internal identity applies to these children motivated by the fact that they
are born from a man and as men, and, therefore, they are different from
a non-man or a non-human being. According to our interpretation of
Kant, as human beings, they are self-constitutive, since they are an
absolute (reason and end) in themselves. And it is exactly what is human
in them that constitutes their unique internal identity and justifies in the

last instance their human dignity.
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Conclusion

In this paper we proposed an interpretation of the Kantian moral
conception of autonomy on two levels: the first one relates to the
difference between existent autonomy and latent autonomy, and the
second one, which is founded on the first one and is dependent on it,
establishes a difference between existent internal autonomy and latent
external autonomy.

We also proposed an alternative interpretation of Kantian moral
dignity grounded on those conceptual reconstructions of autonomy:
human dignity justified by the conception of existent internal autonomy
and the dignity of the person based on the conception of latent external
autonomy.

Such conceptualizations were then applied to people with severe
cognitive and extreme psychosocial impairments, particularly those in
permanent vegetative state, with advanced dementia and children with
anencephaly. Concerning the first two groups of people, we conclude that
they have not only existent internal autonomy and human dignity, but also
latent external autonomy and dignity derived from their status of moral
persons. Concerning the last group, the one constituted by children with
anencephaly, we conclude that they have existent internal autonomy and

human dignity.
References

BARBOSA-FOHRMANN, Ana Paula. Algumas Reflexdes sobre os Fundamentos dos
Discursos de Direitos Humanos e de Justiga Social para Pessoas com Deficiéncia
Mental ou Cognitiva Severa ou Extrema. Revista Direitos Fundamentais e Justica

n. 22, p. 80-97, Jan.-Mar. 2013.

. Human Dignity in the Moral Discourse of Social Justice for People with Severe or

Extreme Mental Disabilities. In: GALUPPO, Marcelo et al. (org.). Human Rights,



Ana Paula Barbosa-Fohrmann | 337

Rule of Law and the Contemporary Social Challenges in Complex Societies:
Proceedings of the XXVI World Congress of Philosophy of Law and Social Philosophy
of the Internationale Vereinigung fiir Rechts- und Sozialphilosophie. Belo Horizonte:

Initia Via, 2015, v. 1, p. 1712-1732.

BELSHAW, Christopher. Identity and Disability. Journal of Applied Philosophy, n. 17, p.

263-276, 2000.

BRUGGER, Winfried. Grundlinien der Kantischen Rechtsphilosophie. Juristen Zeitung, n.
19 893-900, 1991.

DORFLINGER, Bernd. A Ideia de Kant de um Entendimento Intuitivo no Contexto de sua
Teoria do Organismo. In: MARQUES, U. Rancan de Azevedo (ed.). Kant e a Biologia.

Tranducao C. A. Martins. Sdo Paulo: Barcarolla, 2012, p. 213-234.

EISLER, Rudolf. Kant-Lexikon. Nachschlagewerk zu Kants simtlichen Schriften, Briefen
und handschriftlichem Nachlass. Hildesheim: Georg Olms, 1961.

ELLIS, Kathryn. Dependency, Justice and the Ethic of Care. In: HARTLEY, Dean. (ed.). The
Ethics of Welfare. Bristol: The Policy Press, 2004, p. 29-46.

GRAUMANN, Sigrid. Assistierte Freiheit. Von einer Behindertenpolitik der Wohltatigkeit

zu einer Politik der Menschenrechte. Frankfurt, New York: Campus, 2011.

HOLLAND, Stephen. Bioética. Enfoque Filoséfico. Trandugdo Luciana Moreira Pudenzi.

Séo Paulo: Loyola, 2008.

KANT, Immanuel. Grundlegung zur Metaphysik der Sitten. 2 ed. Riga, 1786.

KOLLER, Peter. Moderne Vertragstheorie und Grundgesetz. In: BRUGGER, Winfried. (ed.).
Legitimation des Grundgesetzes aus Sicht von Rechtsphilosophie und

Gesellschaftstheorie. Baden-Baden: Nomos, 1996, p. 361-393.

MACINTYRE, Alasdair. After Virtue. Notre Dame: University of Notre Dame, 1981.



338 | Autonomia, dignidade e deficiéncia

. Dependent Rational Animals: Why Human Beings Need the Virtues? Chicago:
Carus Publishing Company, 1999.

MAURER, Béatrice. Notas sobre o Respeito da Dignidade Humana... ou Pequena Fuga
Incompleta em torno de um Tema Central. In: SARLET, 1. W. (ed.). Dimensdes da
Dignidade: Ensaios de Filosofia do Direito e Direito Constitucional. Traducio

Rita Dostal Zanini. Porto Alegre: Livraria do Advogado, 2005, p. 61-87.

NUSSBAUM, Martha C. Capabilities and Human Rights, Fordham Law Review, vol. 66, n.

273,1997

. Frontiers of Justice: Disability, Nationality, Species Membership. Cambridge,

Mass.: Harvard University Press, 2006.
PARFIT, Derek. Reasons and Persons. Oxford: Oxford University Press, 1984.

RAWLS, John. A Theory of Justice. Cambridge, Massachusetts: Harvard University Press,

1971.
. Political Liberalism. New York: Columbia University Press, 1993.

SCHONECKER, Dieter; WOOD, Allen. Kants “Grundlegung zur Metaphysik der Sitten”.

Ein einfiihrender Kommentar. 2 ed. Paderborn: Ferdinand Schoningh, 2004.

STORIG, Joachim. Kleine Weltgeschichte der Philosophie. Frankfurt am Main: Fischer,

2002.

WALZER, Michael. Spheres of Justice. A Defense of Pluralism and Equality. New York:
Basic Books, 1983.

WONG, Sophia. Duties of Justice to Citizens with Cognitive Disabilities. In: International
Conference on Cognitive Disability: A Challenge to Moral Philosophy. Nova lorque,

8-10 set., 2008.



Ana Paula Barbosa-Fohrmann | 339

WOOD, Allen. Humanity as End in Itself. In: GUYER, Paul. (ed.). Kant’s Groundwork of
the Metaphysics of Morals. Critical Essays. Oxford: Rowman & Littlefield, 1998,
p. 165-187.



10

Algumas reflexoes sobre os fundamentos dos discursos
de direitos humanos e de justica social para pessoas com
deficiéncia psicossocial ou cognitiva severa ou extrema

Ana Paula Barbosa-Fohrmann

Introducao

Segundo a Organizacdo Mundial de Satde (OMS), mais de 1 bilhdo de
pessoas em todo o mundo tem algum tipo de deficiéncia, seja temporaria,
seja permanente. Para se identificar a deficiéncia, faz-se necessario
interligar fatores de ordem meédica, individual, com outros de ordem
ambiental ou social (e.g. acesso a agua potéavel, saneamento, nutrigao,
pobreza, clima, atendimento do sistema de satide) (OMS, 2012). Foi para
consagrar esse entendimento integrado de deficiéncia que a OMS adotou
a Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde
(CIF), que mostra que a condigao de satde da pessoa com deficiéncia esta
associada com fatores pessoais e ambientais.

Especificamente, quando se discute a problemética da deficiéncia
psicossocial ou cognitiva, estd se tratando, em verdade, de uma escala
diversificada de condi¢oes, que, entre outras, podem abranger a deméncia,
o acidente vascular cerebral, assim como diferentes graus de sofrimento
psiquico e qualquer processo temporario ou permanente de angustia
psicolégica aguda.

Essa interrelacio entre fatores individuais ou pessoais e sociais ou
ambientais, que desencadeia na doenca de forma temporaria ou
permantente, encontra ressondncia em diferentes tipos de discurso de

justificacdo, que atribuem relevo, seja a fatores individuais, seja a fatores
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sociais, seja a ambos, mas, ainda assim, suscitando alguns
questionamentos sobre a sua fundamentagdo. Por isso, é que se faz
necessario refletir sobre determinados discursos atuais de direitos
humanos e de justica social para pessoas com deficiéncia em geral e, de
forma especifica, com deficiéncia psicossocial ou cognitiva severa ou
extrema. Com esse intuito, neste artigo, vai se tratar de como a tematica
vem se mostrando nos dias de hoje, em que se vai descrever e analisar trés
concepgdes tedricas: a primeira, a de Justica Procedimental, representada
por John Rawls; a segunda, que se sintetiza no bindmio “Dependéncia e
Vulnerabilidade”, defendida por Michael Walzer e Alasdair MacIntyre e,
por fim, a terceira, fundada na ideia de “Capacidades Humanas”, invocada
por Martha Nussbaum. Ja na segunda parte, serdo apresentadas algumas
criticas a tais posicionamentos e, ao final, serdo tecidas algumas
consideragdes de carater prospectivo sobre a fundamentacéo dos direitos
humanos e de justica social para pessoas com deficiéncia, especialmente
aquelas com deficiéncia psicossocial ou cognitiva severa ou extrema, com
base no discurso moral sobre a dignidade humana de Immanuel Kant e
em algumas reformulacdes propostas por seu discipulo Johann Gottlieb

Fichte.

1. Estado atual da questao
1.1. Justica Procedimental

1.1.1 John Rawls

No inicio da década de setenta, John Rawls buscou, em Uma Teoria
da Justica (1971), interpretar o discurso moral de Kant de acordo com
canones mais empiricos provindos de uma construgdo tedrico-
procedimental sobre a justica como equidade. Com suporte em conceitos,

como “autonomia”, “igualdade original”, “véu da ignorancia”,
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“racionalidade dos individuos” e “consenso sobreposto”, Rawls deu forma
e conteido ao seu procedimento.

Mas nao foi sé o discurso moral de Kant que influenciou Rawls.
Também a ideia do contrato social desenvolvida por Locke e Rousseau
reverbera em sua teoria da justica. Esse modelo contratual cléssico,
contudo, ndo responde aos questionamentos nucleares de Rawls sobre a
fundamentacdo do Estado e, no que nos interessa aqui, dos direitos
humanos. Isso porque ambos, em sua constitui¢do, exigiriam ainda um
embasamento racional fundado em principios de justica morais, sociais e
politicos.

O ponto de partida da discussao sobre a justica social para pessoas
com deficiéncia em geral e, em particular, as com deficiéncia psicossocial
ou cognitiva é a tese desenvolvida por Rawls, que tem por objetivo fundar
uma teoria da justica universal e inclusiva (RAWLS, 1993, p. 5-6). Em
Rawls, todos os individuos, sem excecdo, se encontram, na posi¢ao
origina, sob um denominado “véu da ignorancia ou de

»1

desconhecimento”™, no qual as partes contratantes, despidas de
caracteristicas individualizadoras, escolhem os principios de justica
fundantes da sociedade politica ainda a se constituir. Relevante é notar
que, sob esse véu da ignorancia, os individuos ja estdo dotados de um certo
sentido, ainda que basilar de justica, mas desconhecem sua origem, suas

habilidades bésicas e capacidades naturais e seu status social:

First of all, no one knows his place in society, his class position or social status;
nor does he know his fortune in the distribution of natural assets and abilities,
his intelligence and strength, an the like. Nor, again, does anyone know his

conception of the good, the particulars of this rational plan of life, or even the

' O acordo realizado sob o véu do desconhecimento ou da ignorancia nao é uma ideia nova. Rousseau e Kant ja
haviam desenvolvido muitos dos seus aspectos. v. KOLLER, 1996, p. 371.
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special features of his psychology such as his aversion of risk or liability to

optimism or pessimism (1971, p. 137).

Entretanto, para que os individuos possam efetivamente se inserir no
ambito dos principios que irdo pautar a distribuicdo da justica, eles, como
mencionado, deverdo possuir um certo sentido de justica. Esse é um
atributo préprio de pessoa moral, conceito este introduzido mais a frente
pelo autor em sua obra seminal (RAWLS, 1971, p. 505). Um outro atributo
de pessoa moral, segundo Rawls, seria o de o individuo ter uma concepcéo
de bem, que se materializa basicamente nos direitos, na liberdade, nas
chances, na renda, no bem-estar e na base social para o auto-respeito
(RAWLS, 1971, p. 92). Portanto, um sentido basilar de justica e uma
concepgao de bem constituem, na teoria de Rawls, os denominados “dois
poderes morais” (RAWLS, 1971, p. 92).

A distribuicdo dos bens mencionados se da de acordo com o principio
maior da justica, que se divide nos principios da liberdade, da igualdade
de oportunidades e da diferenca (RAWLS, 1993, p. 5-6). Tais principios se
encontram em uma ordem serial ou lexical, no sentido de que terminado
o elenco de direitos referentes ao primeiro principio, passa-se, entdo, para
o segundo, composto pela igualdade e diferenca. H4, consequentemente,
uma realizacdo progressiva entre os principios e direitos correspondentes.

Um desses principios, o da diferenga, que afirma que sao justas as
desigualdades econOmicas e sociais “apenas se resultarem em vantagens
compensadoras para todos e, em particular, para os mais desfavorecidos
membros da sociedade” nos chama aten¢ao aqui em especial. A teoria de
Rawls nédo preconiza uma rigida e equanime distribuicdo da igualdade,
mas, sim, a reducdo das desigualdades sociais existentes. Trata-se a nosso

ver de um tipo de igualdade compensatoéria.
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Assim, em Rawls, embora aparentemente nem todas as pessoas com
deficiéncia, nomeadamente, as com graves deficiéncias cognitivas, possam
ser enquadradas em sua concepcdo de pessoa moral, o principio da
diferenga poderia vir a corrigir, por meio de uma igualdade de
compensacao, a ndo inclusdo dessa parcela de sujeitos em seu conceito de
pessoa moral.

Néo obstante, resta dtvida sobre se a tese de Rawls precisaria dessa
correcdo. A inclusdo pode estar talvez insita em seu conceito de pessoa
moral. Isso porque, um certo ou um basilar sentido de justiga significa, em
esséncia, um sentido minimo, que todos sem excecao poderiam ter. Essa
parece ser a posi¢ao de Sophia Wong em palestra proferida em 2008, em
Nova Iorque, por ocasido de conferéncia internacional sobre deficiéncia
cognitiva. Wong interpretou o conceito de pessoa moral em Rawls com
base na potencialidade de todo ser humano. Todos, em sua opinido, na
posicdo original, sob o véu da ignorancia, teriam potencial para se tornar
pessoas morais (WONG, 2008). Vai-se retomar essa ideia de
potencialidade mais adiante.

Um dltimo ponto que nos chama a atengdo sobre a justica
procedimental de John Rawls como legitimadora de um discurso social
inclusivo para pessoas com deficiéncia psicossocial ou cognitiva é o da
interpretacdo que podemos realizar sobre como a pessoa com deficiéncia
é reconhecida pela sociedade, ou seja, quais sdo seus direitos e deveres
como sujeito, pessoa moral na sociedade a se constituir. Em Political
Liberalism, Rawls substitui o discurso da pessoa moral pelo de cidadao,
que é, por ele compreendido, como aquele que, como membro, coopera
com a sociedade de forma ilimitada e durante toda a sua vida. Em suas

palavras:
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Beginning with the ancient world, the concept of the person has been
understood, in both philosophy and law, as the concept of someone who can
take part in, or who can play a role in, social life, and hence exercise and
respect its various rights and duties. Thus, we say that a person is someone
who can be a citizen, that is, a normally and fully cooperating member of

society over a complete life (RAWLS, 1993, p. 18).

O reconhecimento aqui poderia ser interpretado a partir da
capacidade de completa cooperagado que todo cidadéo exerce em sociedade.
O reconhecimento, que é intersubjetivo, estaria, assim, vinculado, por um
lado, com a capacidade do cidadéo de respeitar os direitos dos demais e
cumprir seus deveres para com os outros e de ter, por outro lado, seus
direitos respeitados, assim como verem cumpridos os deveres dos outros
para consigo mesmo. Esse reconhecimento, que se evidencia pela
capacidade de cooperacao plena do cidadéo, pode, entretanto, excluir parte
das pessoas com deficiéncia, sobretudo aquelas com deficiéncia
psicossocial ou cognitiva, visto que, na maioria dos casos, elas sdo
dependentes, durante toda a sua vida, de elevados niveis de cuidado e
apoio.

Podemos, ainda assim, intentar uma defesa do pensamento de Rawls
nesse particular, fazendo um liame com o que foi anteriormente sugerido
sobre a possibilidade de todos os individuos se tornarem potencialmente
pessoas morais por possuirem um sentido basilar de justica. Em sociedade,
poderia se assumir ainda que todos podem se tornar potencialmente
cidadaos por meio de uma interpretagio do significado de full social
cooperation. Sua interpretagio estaria vinculada a aplicagio do principio
da diferenca (igualdade de compensagdo) por meio especificamente da
prestacdo do social minimum (RAWLS, 1993, 228). Com a prestagido do
minimo social a pessoa com deficiéncia, poderia haver, a nosso ver, o

reconhecimento por parte da sociedade da condigdo da pessoa com
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deficiéncia psicossocial ou cognitiva e de sua necessidade de cuidado e

apoio durante toda a vida.

1.2. Dependéncia e Vulnerabilidade

1.2.1 Michael Walzer

Como criticos da visdo liberal rawlsiana, surgiram, na década de
oitenta, os denominados “comunitaristas”. Os modelos comunitaristas, a
despeito do liberalismo, sdo embasados pela ideia de que todos os
individuos estdo inseridos em uma determinada comunidade histdrico-
politica e, dessa forma, estdo vinculados uns aos outros pelos valores
comunitarios.

Em consonancia com essa visdo, a inclusio das pessoas com
deficiéncia, especialmente as com deficiéncia psicossocial ou cognitiva,
ocorreria por meio da fundamentagdo de um discurso baseado na
dependéncia do individuo vulneravel em relagio a comunidade e na
generosidade desta para com ele.

Michael Walzer, em Spheres of Justice de 1983, com suporte na ideia
de “pertencimento” a uma comunidade humana, estabelece uma distin¢ao
entre aqueles que sio membros, que se vinculam a ela e, portanto, dela
dependem, e os que lhe sdo estranhos, estrangeiros; os que estdo,
portanto, em condi¢do de vulnerabilidade e desprotegdo, e em relacdo aos
quais a comunidade teria apenas uma obrigacéo de oferecer hospitalidade,
socorro e ter, para com eles, boa vontade. Isso caracterizaria, em sua
opinido, o denominado “principio de assisténcia matua”. Um fundamento
filosofico, para esse principio, seria, porém, na visao do autor, de dificil
especificacdo (WALZER, 1983, p. 31-35). Esse principio, no entanto, em
nossa interpretagao do pensamento de Walzer, néo se aplicaria ao sujeito
com deficiéncia psicossocial ou cognitiva que j& nascesse em determinada

comunidade politica e, em vista disso, ja gozasse, desde o nascimento, do
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status de membro. Esse sujeito estaria - isso € certo - em uma relacdo de
dependéncia para com ela em virtude dos vinculos estabelecidos desde a
sua origem. Se a comunidade politica, por exemplo, em que a pessoa com
deficiéncia psicossocial ou cognitiva nasceu, nao tivesse como um de seus
valores o cuidado ou nao tivesse como arcar com esse cuidado, por
exemplo, e esse individuo precisasse efetivamente de auxilio e apoio,
segundo a nossa leitura, ele ndo teria, a principio, como obté-la dessa
comunidade. Mas, no ambito de uma comunidade menor, como a familia
ou as associacdes de caridade ou de carater religioso, possivelmente

poderia ter acesso a tais tipos de prestacao.

1.2.2 Alasdair Macintyre

Uma outra visdo que merece relevo é a de Alasdair MacIntyre. A
vulnerabilidade e a dependéncia sdo virtudes que fundamentam o discurso
do autor sobre a justica social para as pessoas com deficiéncia de forma
geral e com deficiéncia psicossocial ou cognitiva em particular.

Em diferentes fases da vida, na infancia, na doenca, na deficiéncia, na
velhice, diz MacIntyre, somos dependentes ou desenvolvemos
vulnerabilidade e dependéncia para com os outros e, por isso,
necessitamos, em nossos relacionamentos, de cuidado, ajuda e apoio.

Na sua visdo, em comunidade, de forma geral, a ajuda prestada por
um individuo ndo importa necessariamente numa contraprestacao direta
do individuo que recebeu atencdo, auxilio ou afeto ao sujeito que lhe
dedicou, mas talvez numa divida que sera sanada em uma outra relagdo a
ser ainda estabelecida com outros individuos. O fato é: Isso torna a
comunidade, em que nos inserimos, em uma complexa rede de dividas
reciprocas, por meio das quais nos vinculamos uns aos outros e uns dos
outros nos tornamos dependentes. Nas palavras de MacIntyre, em

Dependent Rational Animals de 1999:
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We become independent practical reasoners through participation in a set of
relationships to certain particular others who are able to give us what we need.
When we have become independent practical reasoners, we will often,
although not perhaps always, also have acquired what we need, if we are to
be able to give to those others who are now in need of what formerly we

needed (1999, p. 99)

Na sociedade atual, ha de se construir, segundo Maclntyre, uma
cultura de dar e receber baseada nas denominadas “virtudes da
dependéncia do reconhecimento”, que se sintetizam na generosidade
justa. Sdo elas: caridade, misericérdia e beneficéncia. Essas virtudes ndo
dependem do nosso puro ato de vontade ou de qualquer normatizacao
juridica, mas tao-somente da nossa disposicdo em cultiva-las, desenvolvé-
las e transmiti-las em comunidade (1999, p. 119-128). Todas as pessoas
com deficiéncia tém, portanto, de acordo com Maclntyre, direito moral a
essa generosidade justa.

No tocante a questao especifica da normatizagdo das virtudes e dos
direitos morais a caridade, a misericordia e a beneficéncia como direitos
juridicos, o autor se mostra, porém, completamente reticente, conforme
afirma em passagem de uma obra anterior, de 1981, intitulada After
Virtue: “(...) the truth is plain: There are no such things as rights, and
belief in them is one with belief in witches and in unicorns.” E mais
adiante: “The best reason for asserting so bluntly that there are no such
rights is indeed of precisely the same type as the best reason which we
possess for asserting that there are no witches and the best reason which
we possess for asserting that there are no unicorns: every attempt to give
good reasons for believing that there are such rights has failed.”
(MACINTYRE, 1981, p. 69). Em nossa interpretacdo desses excertos, ndo

ha, a principio, como conceder aplicacdo judicial a tais virtudes e direitos
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morais, embora haja o reconhecimento social de que as pessoas com
deficiéncia necessitam de apoio e cuidado por parte da sociedade, da qual
se espera que ja tenha alcancado um patamar de desenvolvimento moral,
o qual a possibilite estar comprometida com a pratica das virtudes

mencionadas.

1.3. Capacidades Humanas

1.3.1 Martha Nussbaum

Martha Nussbaum, por fim, fundamenta seu discurso sobre a justica
social dos direitos humanos nas denominadas “capacidades humanas”,
que, desde 1993, vém sendo empregadas nos Relatérios de
Desenvolvimento Humano do Programa das Nagdes Unidas para o
Desenvolvimento (PNUD), os quais avaliam comparativamente a
qualidade de vida nos paises pertencentes ao sistema das Na¢des Unidas
(NUSSBAUM, 1997, p. 275).

A ideia de capacidade relaciona a autora com uma preocupacdo com
a igualdade no sentido do tipo de igualdade pertinente para proporcionar
uma melhoria na qualidade de vida de pessoas determinadas. Esclarece:
“This focus on capabilities, unlike the focus on GNP, or on aggregate
utility, looks at people one by one, insisting on locating empowerment in
this life and in that life, rather than in the nation as a whole” (NUSSBAUM,
1997, p. 285).

Com base nisso, Nussbaum propde uma lista de capacidades e
direitos correspondentes, que tem como propoésito colaborar, em termos
praticos, para o planejamento de politicas ptblicas dos Estados. A lista
apresentada por ela corresponde ao papel desempenhado pelos bens

primarios na teoria de Rawls®. Apoiam, assim, nossos poderes de razdo e

* Os bens primarios em Rawls sdo: direitos e liberdades basicas, liberdade de movimento e liberdade de escolha de
uma ocupagao, poderes e prerrogativas de funcdes e posicoes de responsabilidade nas instituigdes politicas e
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escolha pratica, tendo, portanto, uma importancia especial em tornar
qualquer escolha de um plano de vida possivel (NUSSBAUM, 1997, p. 286).

As capacidades e direitos propostos por ela sdo, portanto:

1) vida (direito a vida); 2) satde fisica (direito a uma boa satde, incluindo a
satde reprodutiva, a alimentagdo e o abrigo); 3) integridade fisica (direito a
locomocao, a seguranca contra ataques violentos, incluindo ataques sexuais e
violéncia doméstica, oportunidades para a satisfagdo sexual e escolha em
termos de reproducdo); 4) sentidos, imaginagao e pensamento (direito ao uso
dos sentidos, a imaginacdo, ao pensamento e a razdo com base em uma
educagdo adequada e na produgéo de trabalhos religiosos, literarios, musicais,
direito a liberdade de expressao e a liberdade religiosa); 5) emogdes (ser capaz
de ter vinculos, de amar todos que nos amam e que de nés cuidam, de
lamentar a sua auséncia, vivenciar a gratiddo e a raiva justificada); 6) razao
pratica (capacidade de formular uma concepcao de bem e se engajar em
reflexdes cruciais sobre o planejamento da propria vida, o que se reflete na
liberdade de consciéncia e observancia religiosa); 7) afiliacdo, que se subdivide
em: 7.1) amizade (capacidade de viver para e com os outros, de reconhecer e
mostrar preocupagao com outros seres humanos, de se imaginar na situagdo
de uma outra pessoa e ter compaixdo por aquela situagdo. Proteger essa
capacidade significa proteger a liberdade de reunido e de discurso politico) e
7.2) respeito (implica o auto-respeito e ndo humilhacao, direito a ser tratado
como um ser humano digno e de valor igual aos outros. Isso se condensa no
direito a ndo discriminagdo em razao de raga, sexo, etnicidade, casta, religido
e origem nacional); 8) capacidade de viver e se preocupar com a natureza,
animais e plantas; 9) capacidade de rir, brincar e divertir-se; 10) controle sobre
o meio em que o individuo se encontra, que se subdivide em: 10.1) controle
politico (capacidade de participar efetivamente das escolhas politicas, o direito
a participagdo politica, as protegoes da liberdade de expressao e de associagio)
e 10.2) controle material (direito de propriedade, direito ao trabalho, direito a
nao se submeter a busca e apreensdo indevida). (NUSSBAUM, 1997, p. 287-
288).

econdmicas, renda e riqueza e o auto-respeito. Essa é a tltima e aprimorada listagem apresentada pelo autor em
Political Liberalism (RAWLS, 1993, p. 181).
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Essa lista de capacidades e direitos também se aplica as pessoas com
deficiéncia. Isso ficou claro em seu livro de 2006, Frontiers of Justice, por
meio especificamente da critica realizada por Nussbaum a teoria de Rawls,
em que aponta para o fato de que ele nao inclui as pessoas com deficiéncia
em seu sentido de pessoa moral plenamente apta a cooperar com a
sociedade - sobre isso ja nos pronunciamos, muito embora seja
importante frisar aqui a opinido da autora a esse respeito. Em suas
palavras: “I shall argue that Rawls’s treatment of the problem of disability
is inadequate, and yet not easy to rectify. The full inclusion of citizens with
mental and physical impairments raises questions that go to the heart the
classical contractarian account of justice and social cooperation.” (2006, p.
18).

Avisdo de Nussbaum se encontra, assim, exatamente no meio-campo
entre a posicdo liberal no sentido dos iniimeros papéis desempenhados
pela liberdade em sua teoria e pela proximidade entre a abordagem
apresentada por ela e as teorias liberais, como a de John Rawls
(NUSSBAUM, 197, p. 277), e a posicdao de Michael Walzer e Alasdair
Maclntyre, onde as questdes relativas a dependéncia, vinculo comunitério
e vulnerabilidade do individuo pautam a visdo desses autores sobre a
condicdo da pessoa com deficiéncia. Na lista apresentada por Nussbaum,
por exemplo, a liberdade assume lugar de destaque nas
capacidades/habilidades referentes a vida, integridade fisica, sentidos,
imaginacdo e pensamento, razdo pratica, afiliacdo, naquilo que se
relaciona ao auto-respeito e ao controle politico e material do individuo
sobre o0 meio em que se encontra. Ja a dependéncia e a vulnerabilidade do
individuo assumem a forma das capacidades de expressar emogdes por
meio dos vinculos formados entre os individuos, e de afiliacao, naquilo que

toca a amizade, preocupacdo e compaixao para com 0s outros.
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2. Algumas criticas aos posicionamentos apresentados

Como visto, de um lado, encontra-se o posicionamento defendido
pelos que advogam uma posicdo liberal, em que tem preponderancia a
autonomia, a independéncia da pessoa com deficiéncia como motivadoras
inclusive de sua cooperacdo em sociedade; de outro, as ideias defendidas
pelos que abragam uma posic¢do baseada na dependéncia e vulnerabilidade
dos individuos e uma terceira e Gltima posi¢do fundada nas habilidades
basicas das pessoas com deficiéncia (ELLIS, 2004, p. 29-46).

A concepcio liberal revela uma filosofia, na qual os direitos se
conectam ao cumprimento de responsabilidades, e a personalidade é vista
sob uma Otica de autonomia e independéncia. Em termos de
implementacdo de politicas publicas, o modelo liberal fortemente
privilegia, por exemplo, a produtividade, o trabalho assalariado e outras
atividades geradoras de renda. Aqueles que nao estdo aptos a atender os
pressupostos desse modelo permanecem, muitas vezes, na periferia da
sociedade. Invalidez, velhice e dependéncia, por exemplo, encontram-se
no oposto de uma dicotomia que mostra que os individuos sdo medidos de
acordo com suas habilidades para produzir receitas. Em Rawls, essa critica
pode se arrefecer com base na interpretacdo do principio da diferenca em
sua relacdo com o minimo social.

Por sua vez, a segunda concepcdo é caracterizada pelo
assistencialismo, pois preza a vulnerabilidade e a dependéncia da pessoa
com deficiéncia. Nesse modelo, existe uma 6dtica de cuidado, que enxerga
as pessoas como entes sociais interdependentes que ddo e recebem suporte
e assisténcia durante suas vidas. O reconhecimento das condicoes de
dependéncia, bem como o fomento as relagdes sociais e interconexdes sio,
de acordo com essa visao, parte da existéncia humana. Nesse sentido, a

dependéncia ndo é um estado descartado do ser, é uma condi¢cdo comum
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da vida, as vezes temporaria, as vezes permanente. Além disso, por
intermédio dela, podem ser revelados outros aspectos da humanidade: a
conexdo existente entre as pessoas, a necessidade que umas tém das
outras, assim como o reconhecimento de que o cuidado se faz também
necessario em diferentes fases da vida. O ponto débil dessa teoria é, porém,
o da auséncia de juridicizacao e judicializacdo dos direitos morais, como
vimos em MacIntyre.

No terceiro modelo, a abordagem das capacidades pode servir para
construir uma estrutura de direitos que habilita as pessoas com deficiéncia
a reafirmarem suas capacidades por meio de prestagdes sociais, assisténcia
e cuidado. Entretanto, ndo é uma teoria inclusiva no sentido de abranger
graves, profundas e extremas formas de deficiéncia psicossocial, como sao,
por exemplo, os casos graves de deficiéncia cognitiva ou psicossocial, e
extremos, de deméncia avancada, pacientes em estado vegetativo
permanente e de criancas com anencefalia, visto que, nessas condigoes, o
individuo ou tem a sua capacidade racional, de expressdo emotiva, e de
estabelecer vinculos intensamente reduzidas ou tem, em casos extremos,
apenas capacidade de perceber minimamente ou nao o seu entorno e de com
ele formar vinculos (NUSSBAUM, 2006, p. 181). O universalismo da inclusdo
defendida por essa concepgao e ponto objeto de critica ao primeiro modelo
liberal é colocada, assim, aqui, também em questao, como bem aponta Sigrid

Graumann:

Isso [...] significa que a abordagem das capacidades néo inclui todas as pessoas
com deficiéncia, tal como a prépria Nussbaum reivindica. Certamente, a
anencefalia e o estado vegetativo permanente podem ser considerados como
formas extremas de danos. A determinacido dos limites da possibilidade de
concretizacdo das habilidades basicas, abaixo das quais nao se pode falar em

ser humano, é, alids, inteiramente uma questdo de interpretacao e também



354 | Autonomia, dignidade e deficiéncia

nao deve ser compreendida de forma tdo restritiva como propde Nussbaum

em Frontiers of Justice (GRAUMAN, 2011, p. 168)3.

3.Uma proposta de fundamentacao dos direitos humanos e de justica social
para pessoas com deficiéncia cognitiva severa ou extrema

3.1. Immanuel Kant

No nosso entendimento, seria interessante optar por nenhum dos
trés modelos acima, mas sim por um outro. Assim, é possivel, por um lado,
fundamentar a escolha, o controle e a independéncia da pessoa com
deficiéncia sobre a sua prépria vida, enquanto, por outro, demonstrar que
pessoas com deficiéncias psicossociais e cognitivas graves também sdo
dotadas de autonomia, embora precisem de auxilio para se tornarem mais
independentes, de suporte na tomada de decisdes e de ajuda para o
desenvolvimento de suas capacidades ou habilidades para, assim,
poderem usufruir de seus direitos. A assisténcia, portanto, s6 é vélida
como uma medida instrumental para promover relativa independéncia
ou, pelo menos, um minimo de independéncia nos casos mais extremos de
deficiéncia psicossocial ou cognitiva.

Portanto, o mais recomendavel a se fazer com as visdes apresentadas
e aparentemente conflitantes é buscar harmonizé-las, conciliando a
autonomia com a igualdade e a independéncia com a necessidade de
cuidado diante da vulnerabilidade dos individuos em questao*.

Como fundamentar, entdo e em sintese, a autonomia

(independéncia) com a vulnerabilidade (dependéncia e igualdade) e

3 No original: ,Das [...] bedeutet, dass der Capabilities Approach nicht alle behinderten Menschen einschlief3t, wie
Nussbaum selbst behauptet. Sicherlich miissen Anencephalie und dauerhaftes Wachkoma als Extremformen von
Beeintrachtigungen angesehen werden. Die Bestimmung der Grenze der Verwirklichungsmoglichkeit von
Basisfahigkeiten, unterhalb derer nicht mehr von einem menschlichen Wesen gesprochen werden kénnen, ist
allerdings durchaus interpretationsfdhig und muss auch keineswegs so eng gezogen werden, wie das Nussbaum in
Frontiers of Justice tut.“

+ Essas ideias ja haviam sido inicialmente desenvolvidas por Barbosa-Fohrmann e Lanes (2011).
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conferir ao discurso da justica social para pessoas com deficiéncia
psicossocial ou cognitiva uma interpretacao, de fato, universal e inclusiva?

E uma tarefa herctilea e ja tentada direta ou indiretamente pelos
tedricos ja apontados. Nao obstante, é possivel encontrar uma
fundamentacio satisfatéria na teoria desenvolvida por Immanuel Kant
sobre a dignidade do homem.

Somos conhecederes de que a autonomia, em Kant, é a capacidade de
aceitar, de forma livre e com autodeterminagdo, as leis morais e de
obedecé-las (SCHONECKER; WOOD, 2004, p. 143). Todos os valores e
principios que determinam as agdes humanas s6 devem ser pautados pelo
proprio homem. Ao se conceder leis baseadas na razdo (MAURER, 2005,
p- 75; v. também FEISLER, 1961, p. 82), o ser humano passa a ter valor
absoluto, e é isso que constitui sua dignidade (KANT, 1786, p. 76-77;
SCHONECKER; WOOD, 2004, p. 142). Por isso, segundo Kant, na
Fundamentacao da Metafisica dos Costumes, a “autonomia [seria] (...) a
razdo da dignidade da natureza humana e de toda natureza racional”
(KANT, 1786, p. 79-80)°.

Além disso, a dignidade humana, com fundamento no valor absoluto
do ser humano, pressupde que ele seja um fim em si mesmo®. Nas palavras
de Kant, na mesma obra: “O homem e, sobretudo, todo ser racional
existem como fim em si mesmo, nao simplesmente como meio para o uso
desta ou daquela vontade” (KANT, 1786, p. 64-66)”. Sendo um fim

absoluto em si mesmo, todo ser racional deve, portanto, reconhecer que

5 No original: ,Autonomie [...] der Grund der Wiirde der menschlichen und jeder verniinftigen Natur*.

6 Sobre isso, comentam D. Schénecker e A. W. Wood: “K essa [autonomia] e no um outro trago caracteristico que
torna o homem um fim em si mesmo e um ser que possui dignidade [...]” No original: ,Es ist diese [Autonomie] und
keine andere Eigenschaft, die den Menschen zum Zweck an sich macht und damit zu einem Wesen, das Wiirde
besitzt... (SCHONECKER; WOOD, 2004, p. 143).

7 No original: ,Der Mensch, und iiberhaupt jedes verniinftige Wesen, existiert als Zweck an sich selbst, nicht bloR als
Mittel zum beliebigen Gebrauche fiir diesen oder jenen Willen.“ A esse respeito, cf. Brugger (1991, p. 895).
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todos os outros igualmente também o sdo (SCHONECKER; WOOD, 2004,
p- 147).

Razdo, autonomia, igualdade e dignidade formam, a nosso ver, uma
relacdo causal na teoria Kantiana. Tendo isso em vista, indaga-se se o
discurso da dignidade formulado por Kant também abrange de forma
geral as pessoas com deficiéncia, ou seja, se elas podem ser consideradas
homens e pessoas morais.

Com base na assertiva de que a dignidade do ser humano é proépria
de uma natureza racional, pode-se inferir que todo humano, sem excecao,
tem essa natureza. Nao se trata, de acordo com a nossa leitura de Kant, de
uma natureza que pensa ou se utiliza efetivamente do seu raciocinio, mas,
sim, de uma natureza humana racional que se distingue de uma natureza
ndo humana ndo racional. Todos as pessoas com deficiéncia,
especialmente, as com deficiéncia psicossocial ou cognitiva, se incluem
nessa categoria, ou seja, sao considerados humanos no sentido Kantiano

e, nessa medida, possuem dignidade.

3.1.1 A Filosofia Moral de Kant aplicada a Deficiéncia Psicossocial ou
Cognitiva Severa ou Extrema: Criancas com Anencefalia, Pacientes em
Estado Vegetativo Permanente e Pacientes com Deméncia Avancada

Problematico é, porém, se indagar se todas as pessoas com deficiéncia
- em particular, as com deficiéncia psicossocial, cognitiva profunda ou
extrema - podem, sem excecdo, ser incluidas no conceito de pessoa moral
de Kant.

Isso implicaria o reconhecimento de que todos esses individuos
podem estar providos de razao para realizar suas préprias escolhas de
forma auténoma e, dessa forma, agirem com independéncia. A inclusao
implicaria ainda o reconhecimento de que todos os individuos, sem
excecdo, estdo numa mesma situagdo de igualdade uns em relacdo aos

outros e, por isso, todas as pessoas com deficiéncia, sem exceg¢do, devem
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ser tratadas com a mesma igualdade em relagéo ao préprio grupo em que
se inserem e em relacao aos demais membros da sociedade.

Aqui, parece-nos, porém, que se deveria adaptar o conceito de
autonomia, que embasa a dignidade da pessoa humana em Kant, com
suporte ndo no ato de utilizar efetivamente a razdo ou o intelecto em si,
mas na potencialidade que todo o humano tem para dele fazer uso. E esse
potencial que torna, em nossa interpretacdo de Kant, o ser humano
“pessoa  moral”. Em verdade, nao importa, para a caracterizacio de
pessoa moral, como ou até que ponto ela poderd desenvolver o seu
intelecto ou ndo, mas apenas de que nela se encontra inerente tal
potencialidade. E isso que confere a toda pessoa autonomia potencial e o
que a coloca numa situacdo de mesma igualdade em relacdo a todos os
seus pares, que se encontram nessa mesma condigao.

Nesse sentido, pergunta-se se criangas com anencefalia, pacientes em
estado vegetativo avangado ou com deméncia avancada podem ser
considerados “pessoas” na teoria Kantiana, no sentido por noés
interpretado de todo aquele que carrega em si uma autonomia potencial.
Por nao desejar dar uma resposta definitiva a tdo complexos quadros, é
possivel considerar de inicio que, nos casos especificos de estado
vegetativo permanente e de deméncia avangada, a interpretacio da
autonomia potencial pode ser estendida para a memoria de tais individuos.
Esclarece-se: A preservacdo da memoria de tais pacientes poderia ser
exercida autonomamente, nao por eles, mas através de outros individuos,
com o0s quais mantiveram vinculos antes da perda da memoria, com base
em histdrias contadas por tais pacientes no passado ou pelos escritos
deixados por eles, em que revelaram seus valores e sua propria identidade,
antes do acidente que ocasionou o coma permanente ou do avan¢o da
deméncia. A autonomia potencial de tais pessoas, aqui, se estenderia para

o circulo de pessoas que lhe eram e s&o ainda mais proximas. Com base
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dessa leitura, isto é, da autonomia prolongada, poderia haver o exercicio
da autonomia de tais pessoas por intermédio do outro. Esse exercicio ndo
ocorreria por meio da substituicdo de sua vontade, mas - aqui, cabe
enfatizar mais uma vez este ponto - com base na vontade de tais pacientes
por todos conhecida no passado. O passado do individuo, assim, serve de
base para a sua autonomia e dignidade no presente. Assim é que, por esse
prisma, esses dois grupos de sujeitos com deficiéncias podem ser, em
nossa interpretacao, incluidos no sentido de pessoa moral de Kant.

Especificamente a respeito da crianca com anencefalia, a sua
autonomia, como pessoa moral, precisa ser representada por seus pais ou
tutores.

Nao ha como, pelo menos a principio, se aferir uma potencialidade
de um minimo de vontade auténoma exercitavel em tais sujeitos. Nesse
sentido, sua autonomia é deslocada para outros individuos, que em seu
interesse, a exercerdo em sociedade. Em sentido restrito, portanto,
criangas com anencefalia ndo podem ser enquadradas no conceito de
pessoa moral de Kant, muito embora, a partir da perspectiva mais
alargada de representagido de autonomia, esta ainda possa ser exercida

pelo outro.
3.2. Johann Gottlieb Fichte e a Autonomia em Si

Entretanto, indaga-se ainda se é possivel pensar em uma autonomia
em si (ainda que ndo propriamente exteriorizavel e exercitavel) da crianca
com anencefalia. Aqui, teriamos de mencionar a importancia da obra de J.
G. Fichte, também pertencente ao periodo do Idealismo/Romantismo
aleméo. Ele aprofundou e sofisticou alguns dos postulados de Kant,
buscando-lhes oferecer novos fundamentos. Em sua Teoria da Ciéncia
(Wissenschaftslehre) propde que o “eu que se coloca” ndo é um fato

(Tatsache) estatico com propriedades fixas, mas, ao contrario, é fato/ato
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(Tathandlung) que se autoprocessa. Portanto, se o “eu” se autoproduz,
entdo, por isso mesmo, em nossa leitura do filésofo, ele deve ser
autonomo, visto que ele deve a sua existéncia a nada, mas tdo-somente a
si mesmo. Fichte torna um pouco mais complexa a sua cadeia de
pensamento ao acrescentar que o “eu que se coloca” s6 existe, na medida
em que se reconhece a si mesmo, nao como um objeto, mas como um
sujeito que “reconduz a sua identidade a uma unidade de um eu que se
coloca assim literalmente como principio absoluto” (LEBRE, 2011, P- 350;
cf. ainda SCHRODER-AMTRUP, 2012, p. 95; STORIG, 2002, p. 504). A
questao, portanto, da autonomia passa, em Fichte, a estar ligada com o
sujeito que, independentemente do outro, traz em si capacidade do
autorreconhecimento, de autoidentificacdo, o que se traduz, na nossa
leitura, na auto-percepcao intuitiva. Nesse sentido, poderiamos refletir,
com base no reconhecimento (identidade) em si do sujeito que existe,
sobre se tao somente esta autonomia que se encerra em si ndo poderia ser
aplicada a crianca com anencefalia como sujeito, pessoa que se produziu,
que tem existéncia e que esta em processamento. Com base na percepcao
da existéncia em si de Fichte, poderiamos, enfim, talvez refletir sobre esta
possibilidade de a crianca com anencefalia se constituir em pessoa moral,
com uma autonomia existente, porém, ndo exteriorizavel e exercitavel.
Sendo dotada especificamente deste tipo de autonomia e constituindo-se,
portanto, em pessoa moral, a crianca com anencefalia esta, por fim,
provida de dignidade decorrente da sua categorizagdo ndo s6 como “ser
humano”, mas também como “pessoa moral”.

Fica claro, assim, que, das reflexdes apresentadas, fundadas nas
formulagoes propostas por Kant sobre a dignidade humana e em
posteriores reformulaces propostas por Fichte, também é possivel extrair
uma ética social voltada para o cuidado. Isso porque, para as pessoas com

deficiéncia psicossocial ou cognitiva severa ou extrema poderem
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vislumbrar um caminho em que suas decisbes sejam socialmente
conhecidas e respeitadas, o que caracteriza a sua dignidade, é imperativo
que lhes seja prestado - nédo s6 por ser uma questdo moral, mas também

juridica - o devido apoio e cuidado durante toda a sua vida.

Consideragoes finais

Neste artigo, foram analisados trés discursos-chave e atuais (Rawls,
Walzer, MacIntyre e Nussbaum) sobre a fundamentacao dos direitos
humanos e justiga social para as pessoas com deficiéncia, em especial, suas
implicagdes para a formulagdo de um discurso dirigido para aquelas com
deficiéncia psicossocial ou cognitiva severa ou extrema. Percebeu-se que
tais discursos, embora tencionem justificar ou fundamentar teorias
inclusivas para as pessoas com deficiéncia, falham, seja por conceder
primazia, em seus fundamentos, a ideia de autonomia (liberdade) (Rawls),
seja por dar preponderancia ao valor da igualdade e suas ilagdes nas
virtudes da caridade, misericérdia e beneficéncia (Walzer e Maclntyre),
seja por tentar harmonizar liberdade e igualdade, mas restringindo, sendo
mesmo negando, a possibilidade de concretiza¢do das capacidades basicas
e direitos correspondentes as pessoas com deficiéncia psicossocial ou
cognitiva severa ou extrema (Nussbaum).

Como proposto no decurso deste texto, ha, porém, uma possibilidade
de fundamentagdo, ressalte-se, ndo suscitada por tais teéricos - se o foi,
ndo o foi pelo menos discutida substancialmente em seu cerne - que é a
de elevar a dignidade do homem também como sustentagéo axioldgica e
interpretativa dos valores da liberdade e da igualdade. Tanto a liberdade
quanto a igualdade encontrariam, dessa forma, base conciliatéria na
dignidade. Tratar da dignidade sob esse prisma implica, como analisado,
a necessidade de recorrer ao discurso moral de Kant para mostrar qual

pode ser a sua contribuicio - atendendo a algumas reformula¢des
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extraidas da teoria de seu discipulo Fichte - para a formula¢do de uma
teoria de direitos humanos para os deficientes de forma geral, sobretudo,
para aqueles com deficiéncia psicossocial ou cognitiva em particular e,
nesse campo, voltada, sobretudo, para trés grupos especificos de
deficiéncia profunda ou extema: criangas com anencefalia, pacientes em
estado vegetativo permanente e aqueles com deméncia avancada. Por fim,
algumas possiveis categorizacbes, com suporte nesses dois ultimos
filésofos, ja puderam ser propostas e inicialmente discutidas neste artigo,
que, como sublinhado, se insere no quadro de uma pesquisa mais ampla e
em andamento, a saber: 1) o liame causal entre autonomia, igualdade e
dignidade humana; 2) a distingdo necessaria entre homem e pessoa moral
e, no contexto da deficiéncia, a potencialidade existente em cada homem
para se tornar pessoa moral; 3) o exame em detalhe da autonomia, como
pilar da dignidade, e suas caracterizagbes em autonomia potencial,
autonomia prolongada e autonomia em si, ndo exteriorizavel e ndo
exercitavel; 4) o exame da igualdade, também como sustentaculo da
dignidade, atribuindo a esta uma fei¢do social dirigida para o apoio e o

cuidado.
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Uma critica ao enfoque das capacidades humanas de
Martha Nussbaum sobre deficiéncias psicossociais
profundas a partir de uma interpretacao inclusiva da teoria
moral de Kant sobre autonomia e dignidade humana

Ana Paula Barbosa-Fohrmann

Introdutoriamente, este texto é motivado por uma negacdo evidente
no decurso de toda a histéria e que alcanca os dias de hoje: a de que
determinados seres, nascidos de mulheres e de homens e que se veem
acometidos por um acidente ou uma doenca degenerativa ao longo da vida,
estao destituidos de natureza humana. Esta exposi¢io tem, portanto, como
objetivo, propor uma tese que permita justificar a humanidade das pessoas
com deficéncia psicossocial profunda, baseada na dignidade. Nossa
hipétese é que a nogdo de dignidade humana de Kant pode servir, com
algumas modificagdes, para este fim. Entre os autores que tratam do tema
da deficiéncia, ha aqueles, como Martha Nussbaum, que rejeitam, contudo,
que a filosofia moral de Kant possa ter este propésito. Em oposicao a
Nussbaum, argumentaremos que Kant oferece subsidio teérico para uma
concepgdo de dignidade das pessoas com deficiéncia e que a falha de
Nussbaum em reconhecer isso esta em sua interpretagdo restrita da teoria
do filésofo aleméo.

A investigagdo estd, assim, estruturada da seguinte forma:

Em primeiro lugar, vamos apresentar a leitura de Nussbaum sobre
Kant em relagdo as nocdes centrais de “ser humano”, “pessoa”,
“autonomia”, “razao” e “dignidade”. Em sequéncia, examinaremos essas

mesmas concep¢des na Fundamentacdo da Metafisica dos Costumes de
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Kant. Por ltimo, pretendemos refutar a argumentacdo de Nussbaum
sobre Kant e propor uma interpretacio moralmente inclusiva de dois
grupos com deficiéncia mental profunda como pessoas com dignidade

humana.

1. A leitura de Nussbaum sobre Kant

Como ponto critico inicial, é de se destacar que Martha Nussbaum,
em seu livro Fronteiras da Justica (original de 2006, traduzido e publicado
pela Martins Fontes, em 2013) dedica, em seu todo, 16 paginas, com base
em literatura secundéria (p. 61-64, 162-165, 196-203), de cerca de 265
paginas sobre a deficiéncia, a teoria moral de Kant e a concepcdo de
dignidade a luz do filésofo.

Segundo Nussbaum, as concepcdes de “ser humano” e de “pessoa”,
“pessoalidade”, em Kant, estdo ligadas a razdo, a qual, a seu ver, se
identifica com a capacidade de julgamento moral. E a razio também que
nos separa da nossa propria animalidade e dos animais ndo humanos.

Segundo ela, Kant divide o mundo em dois reinos: o da necessidade
natural e o da liberdade racional e moral. Ele vé todo animal nao humano,
e o lado animal da vida humana, como pertencentes ao campo
deterministico da natureza. Por isso, a dignidade humana e a nossa
capacidade moral, fonte da dignidade, estdo radicalmente separadas nessa
perspectiva do mundo natural. Assim, segundo a interpretacdo de
Nussbaum sobre Kant, se existimos meramente no campo da natureza,
nao somos fins em ndés mesmos e ndo temos dignidade. As coisas,
complementa ela, possuem, neste campo, um pre¢o, mas nao dignidade.
Por isso, afirma Nussbaum, que a animalidade, em Kant, ndo é um fim em
si mesmo.

Defende, ainda, que
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[...] aquilo que é verdadeiro para os animais em Kant vale para todos os seres
humanos que carecem da capacidade particularmente complexa do raciocinio
moral e prudencial, como as pessoas com deficiéncia mental, que, na visao de

Kant, é caracteristica dos seres humanos maduros. (NUSSBAUM, 2006, p. 163)

Considera Nussbaum que a separa¢do entre “humanidade” e

“animalidade” em Kant é, por tudo isso, extremamente problematica. A

fim de corroborar a sua argumentacdo, ela enumera quatro fatores:

1)

2)

3)

4)

Em realidade, a dignidade humana é uma dignidade de um tipo especifico de
animal.

A separacao kantiana, em dois reinos, despreza aspectos de nossas vidas que
possuem valor e distorce nossas relagdes com os animais.

Essa separacdo sugere, ainda, que a nossa pessoalidade é autossuficiente e
puramente ativa e, ndo, necessitada e também passiva. Ignora, assim, o “fato de
que a doenga, o envelhecimento e um acidente podem impedir da mesma forma
tanto fun¢bes morais e racionais quanto as demais func¢des animais.”
(NUSSBAUM, 2006, p. 165).

Essa separagdo, completa Nussbaum, nos faz pensar que a visdo kantiana ignora
o fato de que nds, humanos, somos seres que estamos dentro de um ciclo natural
da vida. Ignora, por conseguinte, os periodos, que nos podem suceder, de
extrema dependéncia, semelhante aquela que sucede durante toda a vida com as
pessoas que ja nascem com uma deficiéncia mental. Em Kant, segundo
Nussbaum, a nossa racionalidade é independente de nossa animalidade

vulneréavel. Isso, na visdo da autora, é um erro da teoria moral kantiana.

Na abordagem de Nussbaum sobre as capacidades humanas (que

corresponderiam a lista propositiva de direitos humanos a ser introduzida

nas Constitui¢des de paises democraticos), a racionalidade e a animalidade

sdo concepgdes unificadas. Para justificar sua argumentacio, a autora

parte de Aristételes, do ser humano como animal politico, e de Marx, do

ser humano como uma criatura que “necessita de uma pluralidade de

atividades vitais” (2006, p. 159). Embora a autora, ndo se refira a qualquer
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obra especifica desses filésofos, na visdo dela, ambos consideram que a
racionalidade é simplesmente um aspecto da animalidade.

O enfoque das capacidades de Nussbaum propde que existam muitos
tipos diferentes de dignidade animal no mundo; entre eles, o tipo
especificamente humano.

A dignidade humana, em sua visdo, ndo é uma racionalidade
idealizada, contraposta a animalidade. Consiste em uma variedade de
formas de raciocinio pratico, em um dos modos de funcionalidade dos
animais. Além disso, ela se constitui com base na sociabilidade e na
necessidade corporal, incluindo, aqui, a necessidade por cuidado.

Em Nussbaum (2006), as capacidades humanas sio maneiras
efetivas de se ter uma vida com dignidade humana. A dignidade nao
pressupde ter capacidades, mas o contrario. A dignidade, assim, ndo é
definida antes e independentemente das capacidades, mas, sim, de um
modo imbricado com elas e com suas defini¢des. Frisamos, portanto, aqui
que, para a autora, a no¢ao central ndo é a da prépria dignidade, mas, sim,
das capacidades.

Por esses motivos, afirma, em outros termos, que a sua teoria €, ao
contrario da de Kant, inclusiva das pessoas com deficiéncia psicossocial,
visto que a tais pessoas devem estar garantidas, nas cartas constitucionais,
tais capacidades para que tenham uma vida com dignidade.

Entretanto, a abordagem de Nussbaum, no campo das deficiéncias
psicossociais, s6 se mostra abrangente das pessoas com deficiéncia
psicossocial grave. Os casos profundos, como os dos pacientes em estado
vegetativo permanente e das criangas com anencefalia, estdo excluidos da
lista de capacidades e, como decorréncia, destituidos de uma vida digna.
Acentuamos aqui que, de acordo com a argumentacdo da autora, nesses
casos especificos, nao se pode falar sequer em vida humana, quanto mais

em vida humana significativa para se ter dignidade (2006, p. 222, 230-
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231). Nao se pode falar em vida humana, visto que ha total impossibilidade
de percepgao, de consciéncia e de comunicagao com os outros. S6 0 nosso
sentimento, acrescenta a autora, nos faz afirmar que a pessoa em estado

vegetativo permanente e a crianca com anencefalia sejam humanas (2006,

p. 231).
2. Ainterpretacao de dignidade e autonomia em kant

E justamente neste ponto que nos indagamos: Em primeiro lugar,
ndo seria realmente possivel, ao contrario do que argumenta Nussbaum,
construirmos uma interpretacio moralmente inclusiva a partir da
dignidade de Kant? E, em segundo lugar, seré que, de fato, nio teria valor
para todos, inclusive para as pessoas com deficiéncia psicossocial
profunda, o propoésito kantiano de universalidade da dignidade?

A seguir, tentamos responder a essas indagagoes.

Em Kant, a nocdo de dignidade esté estreitamente ligada a nogao de
autonomia'.

Mas analisando detidamente a Fundamenta¢do, a autonomia é a
capacidade de aceitar, de forma livre e com autodeterminacdo, as leis
morais e de obedecé-las (KANT, 1786, Ak: 434). Todos os valores e
principios que determinam as agdes humanas sé devem ser pautados pelo
proprio ser humano. Ao se conceder leis baseadas na razdo, o ser humano
passa a ter valor absoluto, e é isso que constitui sua dignidade. Por isso,
segundo Kant, a “autonomia [seria] (...) a razao da dignidade da natureza
humana e de toda natureza racional” (Ak: 436).

Além disso, a dignidade humana, com fundamento no valor absoluto

do ser humano, pressupde que ele seja um fim em si mesmo e nao

' Abrimos aqui uma nota de rodapé para explicar que, nas criticas de Nussbaum a Kant, a autora ndo trabalha
diretamente a concepcio de autonomia no filésofo. Quando muito, poderiamos dizer que ela subentende que a
autonomia e dignidade em Kant sejam concepgdes tdo-somente abrangentes de pessoas ativas, que realizam
autonomamente as suas escolhas, de forma racional e autossuficiente.
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simplesmente um meio para o uso desta ou daquela vontade. Sendo um
fim absoluto em si mesmo, todo ser racional deve, portanto, reconhecer
que todos os outros igualmente também o sao.

“Razdo”, “autonomia”, “igualdade” e “dignidade” formam uma
relacdo motivacional na teoria kantiana. Tendo isso em vista, indagamo-
nos se o discurso da dignidade formulado por Kant também inclui, de
forma geral, as pessoas com deficiéncia, ou seja, se elas podem ser
consideradas seres humanos e pessoas morais.

Com base na assertiva de que a dignidade do ser humano é prépria
de uma natureza racional, podemos inferir que todo ser humano, sem
excecgdo, tem essa natureza por ser moralmente relevante terem nascido
de mulheres e homens. Nao se trata, de acordo com a nossa leitura
inclusiva de Kant, de uma natureza que pensa ou se utiliza efetivamente
do seu raciocinio, intelecto, mas, sim, de uma natureza humana racional,
que nasceu de um ser com a mesma natureza, e, portanto, se distingue de
uma natureza nao humana, ndo racional. Todas as pessoas com
deficiéncia, inclusive as com deficiéncias psicossociais, se incluem nessa
categoria, ou seja, podem ser consideradas seres humanos no sentido
Kantiano e, nessa medida, possuirem dignidade.

Tais consideracgdes podem, no entanto, conduzir a outras indagacoes
relativas ao status de pessoa em Kant. Se admitirmos que as pessoas com
deficiéncia - e, em particular, também aquelas com deficiéncias
psicossociais - estdo, sem excecdo, incluidas na concep¢ao kantiana de
pessoa moral, esta afirmagao levaria ao reconhecimento de que todos os
individuos estdo munidos de razdo suficiente para fazer suas proprias
escolhas de forma auténoma e, portanto, de obedecer as leis morais.

Aqui, parece que devemos conferir, diferentemente da visdo de

Nussbaum sobre Kant, uma interpretagio moralmente inclusiva a
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concepcdo de autonomia, que fundamenta a dignidade humana na teoria
de Kant. E isso sera feito em dois niveis.

No primeiro nivel, a autonomia deve referir-se ndo ao ato de
efetivamente usar a razdo ou o intelecto, mas, sim, a uma autonomia
existente que cada ser humano tem. Além disso, nela também estd incluida
a laténcia que todo ser humano tem de desenvolvé-la ou ndo. Em nossa
interpretacao, esta autonomia existente juntamente com a laténcia tornam
o ser humano uma pessoa moral. Em nosso entendimento, essa
caracteristica de existéncia atribui a todo ser humano uma autonomia
existente, bem como, de forma latente, prové todas as pessoas com
autonomia latente. Em artigo de 2017, intitulado Are human beings with
extreme mental disabilities and animals comparable? An account on
personality, posicionamo-nos da seguinte forma sobre o significado de
autonomia latente: “Em poucas palavras, a autonomia latente significa a
possibilidade de desenvolver e manifestar a autonomia, com que todos os
seres humanos nascem, em sua agdo como pessoas, com o entorno fisico
e emocional.” (2017, p. 132).

No segundo nivel, a autonomia existente origina a chamada
“autonomia interna” e, de forma paralela, a autonomia latente origina a
“autonomia externa”. Por um lado, a autonomia interna é fundamentada
na existéncia do ser humano. Esta existéncia por si s6 diferencia cada ser
humano de todos os outros seres ndo racionais e ndo humanos. A
autonomia interna estd, portanto, diretamente ligada a nossa identidade
como um ser Unico, em suma, ao fato de termos nascido como seres
humanos. Ela também se refere a humanidade em n6s mesmos, o que
significa dizer que se refere a nossa caracteristica intrinsecamente
distintiva de ndo estabelecer diferencas entre nés e outros membros da

nossa propria espécie. Aqui, a autonomia interna é identificada como um
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atributo racional existente que nos permite ser qualificados como seres
humanos.

Por outro lado, a autonomia externa é um atributo de cada ser
humano na sua a¢do com o meio que o circunda. Caracteriza-se pela sua
visibilidade e por tornar concreto o que é particularmente humano. Ela
pressupde nao sé que é humano em nds, mas também a condigao especial
de usar ou nao o nosso atributo racional para respeitar a lei moral. Em
outras palavras, ela pressupde a condigdo especial de agir de acordo com
0 dever imposto pela lei moral, ou mesmo de fazer uso ou ndo da
autonomia como o0 motivo Gnico e suficiente da nossa vontade de respeitar
a mesma lei moral. Aqui, a autonomia externa € identificada com o uso ou
0 nado uso de nosso atributo racional, o qual nos permite ser qualificados
COMO pessoas morais.

Como afirmado anteriormente, a dignidade humana estd
fundamentada na concepcéo de autonomia de Kant. Além disso, também
é entendida como uma prerrogativa de uma pessoa que é seu proprio auto-
legislador. Por essa razdo, essa pessoa tem motivos para realizar seus
proprios deveres resultantes da lei moral (Ak: 438, 440).

Trés interpretacoes diferentes podem ser dai inferidas: A primeira
interpretacdo é ampla e reside na presuncdo de que a dignidade humana
é inerente a toda natureza racional. Neste sentido, todo ser humano sem
excecdo teria esse status. Kant ndo se refere apenas e estritamente a um
ser que pensa ou usa efetivamente seu raciocinio, mas sim a uma natureza
racional animal, ao ser humano que difere de uma natureza animal nédo
racional, o ser ndo humano. A segunda interpretacao é restritiva, limitada,
e pressupde que apenas os seres racionais que podem auto-legislar sao
dotados de dignidade, e este atributo da autorregulacdo pode ser
entendido como um predicado apenas dos seres racionais, que podem usar

seu intelecto para elaborar a lei moral e, consequentemente, respeita-la e
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obedecé- la. Essa segunda interpretagdo é a defendida por Nussbaum. A
terceira interpretagdo, uma alternativa a primeira e a segunda e que
advogamos, consiste em admitir que todo ser humano, sem diferenciacdo,
tem dignidade. Mas a razdo para esta formulacdo ndo é a mesma que
subjaz a primeira interpretacio ampla. No sentido da terceira
interpretacdo e da nossa concepgao de autonomia existente, todo ser
humano nasce com uma autonomia interna nédo exercitavel. Partindo do
principio de que todo ser humano sem exce¢do tem autonomia interna,
todos tém, como conseqiiéncia, dignidade humana. A dignidade humana
ganha, no entanto, concrecao no campo da autonomia latente e externa,
quando cada ser humano recebe o status especifico de pessoa. Sendo
qualificado como pessoa, ele pode, entdo, ativamente auto-legislar e
prestar obediéncia a lei moral. Aqui, a dignidade é a dignidade da pessoa.
Assim, a partir de ambas as concepgdes de autonomia interna e externa,
podemos deduzir que nem todo ser humano, que nasce com dignidade

humana, tem necessariamente a dignidade com base no status de pessoa.
3. A aplicacao das concepgoes de dignidade, autonomia e identidade

Para evidenciar, no mundo da vida, os argumentos acima,
aplicaremos a concepcdo de “autonomia existente” e seu equivalente
“dignidade humana”, assim como a concepcdo de “autonomia latente” e
seu equivalente “dignidade da pessoa” a dois grupos de pessoas com
deficiéncias psicossociais profundas, sendo que um deles, os pacientes em
estado vegetativo permanente, é destituido de seu carater humano e de
dignidade por Nussbaum. Discutimos, diferentemente de Nussbaum, se
pacientes em estado vegetativo permanente e aqueles com deméncia
avancada podem ser considerados dotados de autonomia e dignidade, de
acordo com a nossa interpretacao alternativa e inclusiva da teoria moral

de Kant.
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Aqui, sustentaremos a posicdo de que esses dois grupos de pessoas
com deficiéncia tém autonomia existente e interna e que nasceram e se
desenvolveram com dignidade humana. Em seguida, sustentaremos que
eles ttm autonomia latente e externa, e estdo, por isso, dotados de
dignidade de pessoa.

O ponto de partida dessa construcio é se indagar se n6s deixamos de
ser o que em esséncia somos; em outros termos, se podemos perder nossa
identidade, como, em outras palavras, sugeriu Nussbaum, em
consequéncia de uma extrema condigdo, isto é, um acidente ou doenca
degenerativa. Uma possivel resposta pode ser dada baseada em nossa
interpretagdo da filosofia moral de Kant. Entendemos a identidade como
uma unidade com duas facetas: uma estatica e outra dindmica. Sobre a
estatica, nds nascemos com ela e ndo a perdemos no curso da vida. Ela nos
distingue como um ser humano daquilo que ndo somos, um ser nao
humano. A faceta dindmica depende da estética e pode influencia-la, mas
ndo pode aniquila-la. Em outras palavras, ela ndo pode tornar um ser
humano em um ser ndo humano. A identidade dindmica se refere a nossa
interacdo fisica e emocional com o0 meio que nos circunda.

Seguindo Kant, entendemos que os pacientes em estado vegetativo
permanente ou com deméncia avancada estdo constituidos com uma
identidade Gnica e estética, que nao os diferencia de todos os outros seres
humanos. O fato é que eles sdo seres humanos, que existem justamente
pela tnica razao de serem “humanos” (ou seja, pela tnica razdo de terem
nascido e se desenvolvido como “humanos”). Além disso, sua existéncia é
motivada pelo mesmo fim “humano”, que os torna absolutos em si
mesmos. Esse entendimento de que somos, a0 mesmo tempo, razio e fim
em nds mesmos, o que implica que ndo podemos ser transformados em
uma outra coisa, em um nao humano ou em um objeto, configura nossa

identidade em qualquer fase de nossas vidas. Aqui, a constituicdo da
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identidade nao é fundada na pessoa, mas - frisamos - no ser “humano”.
Nesse sentido, ambos os pacientes em estado vegetativo permanente e
com deméncia avancada tém “identidade interna como resultado do seu
status humano”, visto que eles ndo perdem sua identidade ou nao se
transformam em um ser ndo humano em decorréncia de um acidente ou
doenca degenerativa. Ademais, a identidade interna baseada no status
humano nos fornece um tnico “c6digo” interno, que nos torna original.
Isso ndo nos permite modificar a identidade interna mais tarde, na vida,
em razao da eventual ocorréncia de uma deficiéncia. Afinal, ao afirmarmos
que uma pessoa que estd em um estagio avangado de deméncia ou que se
encontra em uma cama de hospital por anos em estado vegetativo
permanente é uma outra pessoa diferente de quem ela foi no passado, ndo
levamos em consideracdo a identidade entendida como cédigo tUnico,
exclusivo e original, que nasceu com ela e que a tornou quem ela é, razdo,
fim e um absoluto em si mesmo em diferentes fases de sua vida. Tendo
nascido como ela é, ela tem nao s6 uma identidade interna, mas também
autonomia existente e, consequentemente, dignidade humana.

Ademais, argumentamos que as pessoas com deméncia avangada ou
em estado vegetativo permanente também tém identidade externa. Isso
porque, a identidade, que pode ter uma faceta concreta, dindmica, a qual
depende de nossa interagao fisica e emocional com o meio, esta baseada
na autonomia latente e externa e constitui a personalidade e a dignidade
de cada pessoa. Preferimos a denominagao “identidade externa” porque
essa depende, para a sua compreensao, da construcao moral conceitual de
“autonomia externa latente” e personalidade. Em nossa visao, aqueles dois
grupos de pessoas com deficiéncia ndo perdem também a sua identidade
externa, em razao da doenga degenerativa ou acidente, que provocou a sua
deficiéncia. Ambos tiveram, antes do acometimento da deficiéncia

psicossocial profunda, uma vida fisica e emocional moralmente
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significativa. Aqui, é possivel considerar que, nesses casos, a interpretagio
da autonomia latente e externa possa ser estendida a memoria de tais
pessoas. Expliquemos: A preservacdo da memdria de pacientes com
deméncia avancada ou em estado vegetativo permanente poderia ser
exercitada autonomamente, ndo propriamente por eles, mas com a
assisténcia de outros individuos, com os quais eles tiveram ligacdo antes
da perda de memoria.

Histérias contadas por tais pacientes no passado, por exemplo, por
meio de escritos, gravacdes, videos, podem contribuir para preservar sua
memoria no presente. Fles podem, por tais meios, afirmar sua prépria
identidade externa e revelar sua vontade e seus valores. A autonomia
latente e externa dessas pessoas sera aqui estendida ao circulo de pessoas
que lhes séo ainda préximas. Tal compreensao pode levar ao exercicio de
sua autonomia por meio de outros. O exercicio de tal autonomia néo
implica a substituicdo da vontade da pessoa com deficiéncia, mas o
reconhecimento de que a sua vontade era conhecida pela sua familia,
amigos e/ou conhecidos no passado. O passado da pessoa pode, assim,
servir para embasar sua identidade externa, sua autonomia latente e

externa e sua dignidade, como pessoa, no presente.
Conclusédo

Neste artigo, apresentamos, num primeiro momento, a visdao de
Martha Nussbaum sobre a dignidade humana, da qual néo
compartilhamos, seja pela sua leitura excludente e restritiva da teoria de
Kant, seja pela sua pouco clara e paradoxal concepgao de dignidade.

Afirma a autora, por um lado, que a dignidade humana é uma
dignidade de um tipo especifico de animal, o que nos leva a ponderar que
ela pode estendé-la aos proprios animais nao humanos. Por outro lado,

afirma, porém, que pessoas com deficiéncia psicossocial profunda, as quais



376 | Autonomia, dignidade e deficiéncia

nem mesmo poderiam ser comparaveis dentro da logica do pensamento
de Nussbaum a animais nao humanos, nao estao dotadas de dignidade por
ndo serem humanas (2006, p. 230).

Propusemos, num segundo momento, uma tese alternativa a de
Nussbaum, pois consideramos ser moralmente relevante nascer de um ser
humano, se desenvolver e declinar como um ser humano. Para tanto,
conferimos uma interpretacdo alternativa e inclusiva da concepcio da
moral kantiana de autonomia em dois niveis: a primeira, relacionada com
a diferenca entre autonomia existente e autonomia latente, e a segunda,
que estaria fundada na primeira e seria dependente dela, estabeleceria
uma diferenca entre autonomia existente e interna e autonomia latente e
externa

Argumentamos em favor de uma interpretacdo da dignidade moral
de Kant fundada naquelas reconstrugdes conceituais de autonomia: a
dignidade humana justificada pela concepcdo da autonomia existente e
interna e a dignidade da pessoa baseada na concepc¢dao de autonomia
latente e externa.

Tais conceituagdes foram, num terceiro e Gltimo momento, aplicadas
as pessoas com deficiéncias psicossociais profundas, particularmente
aquelas em estado vegetativo permanente e aquelas com deméncia
avancada. Diferentemente de Nussbaum, concluimos que as pessoas
analisadas com deficiéncia psicossocial teriam ndo apenas autonomia
existente e interna e, portanto, dignidade humana, mas também
autonomia latente e externa e, por conseguinte, dignidade derivada de seu

status de pessoas morais.
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Justica e igualdade para pessoas com deficiéncias:
a deficiéncia como uma das fronteiras da Justica de Rawls

Luana Adriano Aradjo

Introducgédo: que justica para pessoas com deficiéncia?

O problema da igualdade em sociedade recebeu tratamentos diversos
de distintos campos do saber. No ambito das ciéncias juridicas, as questes
de igualdade remetem tradicionalmente a andlise das concepcoes de
justica. Bobbio entende que as nogdes de justica e igualdade sdo
intrinsecamente conectadas, na medida em que o “conceito e também o
valor da igualdade mal se distinguem do conceito e do valor da justica na
maioria de suas acepcdes, tanto que a expressdo liberdade e justica é
frequentemente utilizada como equivalente da expressdo liberdade e
igualdade” (BOBBIO, 1997, p. 14).

Bobbio se pauta pelos significados de justica aristotélica’ para
estabelecer que a relagdo entre igualdade e justica se dd de forma
condicional: para que se possa atribuir o qualitativo de “justo” a uma
totalidade, é preciso que se preserve a instauracdo de uma certa igualdade
entre as partes - essa igualdade e o respeito a legalidade sao aspectos
condicionantes para o todo justo. Dessa forma, a no¢ao de igualdade, em
si mesma, ndo remete a um valor, mas somente o é na medida em que se

consubstancia como condi¢do necessaria - ainda que nao suficiente - para

' Bobbio menciona especificamente a justica como legalidade (“pelo o que se diz justa a acdo realizada em
conformidade com a lei”) e a justica como igualdade (“pelo o que se diz justa uma agao, justo um homem, justa uma
lei que institui ou respeita, uma vez instituida, uma relagao de igualdade”) (1997, p. 20-21). Nesse sentido, conferir o
livro V do “Ktica a Nicomaco” (1996). A legalidade, a qualidade de estar conforme a lei, ¢ atributo da acio do justo
qualificado segundo uma concepcio de justica que é a de virtude completa. E no ambito da justica como virtude
particular que a equidade se sobressai na justica distributiva na j justica corretiva.
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a verificacdo da ordem e da harmonia do todo dentro de um sistema cujo
equilibrio interno mereca o nome de justo. Em outras palavras, uma
relacdo de igualdade é um desejo visado por condicionar o justo, na qual
se entende que “justo” compreende uma ordem a instituir ou a restituir,
respeitando-se as regras de que a cada um seja atribuido o que lhe cabe e
de que tal equilibrio seja mantido por regras universais. Que algo seja
igual, portanto, nada significa se tal igual nao conduz ao justo. Por este
motivo, Bobbio entende como necesséria a resolucio das questdes afetas a
justica anteriormente a qualificagdo do igual ou do desigual®. O que Bobbio
chama de regra de justica - implicada na nocdo de tratamento igualitario
aos iguais e trato desigual aos desiguais - constitui-se posteriormente e
em funcdo do que é estruturado face a justica como igualdade. Assim, a
determinacdo do tratamento justo antecede a estipulagdo do tratamento
igual, o que aprofunda as complexidades de definicdo do igual.

Noutro giro, Cuenca e Nussbaum afirmam que as teorias de justica
da tradicdo ocidental ndo tém sido atentas as demandas de alguns
grupamentos historicamente minorados e discriminados (CUENCA, 2015,
p- 35, 2016, p. 55)°. Nussbaum, especificamente, detecta como um dos

problemas ndo solucionados pelas abordagens das teorias de justica social

* Bobbio aponta a regra de justica como aquela segundo “a qual se devem tratar os iguais de modo igual e os desiguais
de modo desigual. [...] Com efeito, a regra de justica pressupde que ja tenham sido resolvidos os problemas que
pertencem a esfera da justica retributiva e da justica atributiva, ou seja, pressupde que ja tenham sido escolhidos os
critérios para estabelecer quando duas coisas devem ser consideradas equivalentes e quando duas pessoas devem ser
consideradas equiparaveis. Somente depois que estes critérios foram escolhidos é que a regra de justica intervém
para determinar que sejam tratados do mesmo modo os que se encontram na mesma categoria. Se ndo tivesse sido
previamente estabelecido 0 modo como deva ser tratada essa ou aquela categoria, nao teria nenhum sentido afirmar
que os pertencentes a categoria devam ser tratados de modo igual”. (BOBBIO, 1997, p. 20-21)

3 No mesmo sentido, Nussbaum destaca a presenca de pessoas com deficiéncias cognitivas severas como propositoras
de um duplo desafio para as teorias de justica. Assim descreve: “First, it poses a direct challenge. Here are some of
our fellow citizens, and fellow participants in human dignity. Their needs, real and important, have not been
adequately addressed by previous theories of justice. So the direct challenge asks us to design theories that address
these needs and offer good normative guidance for societies seeking to do justice to them. Second, it poses an indirect
challenge, by offering a test we can apply to all candidate theories of justice. We ask of each of the theories how the
principles they suggest would treat the entitlements of people with cognitive disabilities, and we find fault with
theories that, however attractive in other respects, cannot handle that issue well. By the same token, the ability of a
theory to handle it well is at least one point in favor of such a theory. (NUSSBAUM, 2010, p. 75).
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ocidentais a questdo da justica para os individuos que chama de “pessoas
com impedimentos fisicos e mentais”, que ndo foram até agora incluidos
como cidaddos com base na igualdade em relagio aos demais
(NUSSBAUM, 2013, p. 2). Similarmente, Carlson e Kittay destacam que a
filosofia politica tem considerado a habilidade de raciocinio - e, mais
restritamente, a racionalidade como atributo moral - como um marco do
caractere da humanidade, sendo que fora para os dotados deste que as
teorias tém estendido os mantos da igualdade, da dignidade, da justica, da
responsabilidade e da sociedade moral. Isto, em consideragdo a pessoas
com deficiéncias intelectuais ou cognitivas - cuja habilidade de raciocinio,
de acordo com um padrédo de normalidade, pode apresentar-se diminuida
sem que isto afete seu status de “pessoa” -, pode evidenciar o “cobertor
curto” de conceitos como justiga, direitos, respeito, cuidado e
responsabilidade (KITTAY, CARLSON, 2010, p. 1-2).

Nussbaum entende que, a despeito de existirem muitas perspectivas
de justica social na tradicao ocidental, a ideia do contrato social - na qual
ha a reunido de individuos racionais, em um contexto de vantagens
mutuas, com o fito de elaboragdo das regras primordiais de justica pelas
quais se governardo - tem sido uma das mais fortes, influenciando
profundamente a questdo da justica e da igualdade na atualidade*
(NUSSBAUM, 2013). Kittay, do mesmo modo, aponta que a igualdade
constitui um pilar sobre o qual teorias politicas de matriz liberal sdo
erigidas, sendo o coracdo da teoria Rawlsiana, na qual a igualdade toma

parte tanto na conceituacdo inicial de justica - tarefa conduzida por

4 Nesse sentido, Nussbaum: “A ideia do contrato feito no estado de natureza fornece, portanto, nao somente uma
explicagdo do contetdo dos principios politicos, mas, também, um marco referencial de legitimidade politica.
Qualquer sociedade cujos principios basicos estivessem distantes daquilo que seriam escolhido por pessoas livres,
iguais e independentes no estado de natureza seria posta em questao. Pelo fato de fornecer um modo claro, rigoroso
e iluminador de pensar sobre a justica entre as pessoas iguais, a tradicao se manteve filosoficamente fértil. A teoria
de justica mais poderosa e influente do século XX, a de John Rawls, coloca-se diretamente dentro desta tradicdo”
(NUSSBAUM, 2013, p. 3-14).
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pessoas moralmente iguais - quanto na aplicacdo dos principios
formulados - que conduz a uma organizacéo social da qual resulta o igual
gozo por todos de liberdades politicas e a justa distribuicdo econdmica,
com oportunidades iguais conferindo vantagens aos menos favorecidos
(KITTAY, 1999, p. 78).

Nesse trabalho, em resposta a problematica mencionada, nosso
objetivo consiste em analisar o conceito de justica de Rawls no tocante a
inclusao de pessoas com deficiéncia, tanto no momento da composicdo da
justica, no consenso hipotético da posicao original, quanto no momento da
aplicagao das regras da justica arquitetada. Primeiramente, delimitamos a
deficiéncia como um dos problemas da justica Rawlsiana, destacando a
solucdo de adiamento de seu tratamento para o momento de
funcionamento da justica. Sdo quatro, nesse momento, as clivagens da
teoria de justica rawlsiana que, a nosso ver, impedem o abrigamento da
deficiéncia: o véu da ignorancia cominado com a igualdade hipotética da
posicdo original; o leque normal de variacdo; as desigualdades naturais
consideradas no principio da diferenca; e a conceituacido de “pessoas
éticas” em Rawls. Em um segunda incursao, nos voltamos para as criticas
performadas por Kittay, no ambito da ética do cuidado e da
interdependéncia, e de Nussbaum, no contexto da abordagem das
capacidades. Para tanto, nos pautamos em uma metodologia de pesquisa
hipotético-dedutiva, com abordagem qualitativo-descritiva e com aporte
na revisdo bibliografica. A metodologia de pesquisa foi hipotético-
dedutiva, com abordagem qualitativo-descritiva da revisao de literatura,
considerando-se, como literatura primaria, o referencial Rawlsiano e,
como literatura secundaria, as perspectivas criticas a teoria de Rawls

delineadas por Nussbaum e Kittay.
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1. Uma teoria da justica: colocando a deficiéncia entre os assuntos
abordados por Rawls

Rawls qualifica a justica como “primeira virtude das institui¢ées
sociais” (1997, p. 3), sendo seu objeto primério a estrutura basica da
sociedade, em face da qual as instituicdes sociais - dentre elas, as mais
importantes seriam a Constituicdo politica e os principais acordos
econdmicos e socais - operam a distribuicio de direitos e deveres
fundamentais (RAWLS, 1997, p. 7-8). Esta justica - e seus principios -
seria fixada a partir de uma posigao inicial de igualdade em que se
encontrariam pessoas livres e racionais, preocupadas em promover seus
préprios interesses, com vistas a definir os termos fundamentais de sua
associagao (RAWLS, 1997, p. 12). Nessa secao, fixamos conceitos essenciais
da teoria de justica Rawlsiana que fundamentam a exclusdo
epistemologica de pessoas com deficiéncia: a igualdade hipotética da
posicdo original; o leque normal de variacdo; as desigualdades naturais
aplainadas pelo principio da diferenca e o grau minimo de capacidades
para a dotagdo da personalidade ética.

1.1. Igualdade hipotética na posicao original: a ideia de um véu de
ignorancia

A partir desta associacdo em uma situacado de igualdade original - na

qual as partes’ situadas atrds de um véu de ignorancia® é obstado o

5 Um desenvolvimento desta nogdo na teoria de justica Rawlsiana é percebido quando da anélise da Rawls (1997, p.
561 ss., 2000, p. 58 ss., 2003, 26 ss.). Conforme aponta Nussbaum, a nogao de “parte da posigao original” é colocada
de um “modo ligeiramente diferente” em Liberalismo Politico (1996): “[...] as partes na posigao original agora sio
vistas como ‘representativas’ ou fiduciarias dos cidadaos” (NUSSBAUM, 2013, p. 22). Importante, igualmente, artigo
de 1992, no qual Rawls explicitamente se refere as partes como “os representantes de pessoas livres e iguais [que]
devem especificar os termos da cooperagao social no caso da estrutura basica da sociedade” (RAWLS, 1992).

6 Kittay aponta que a funcéo do véu da ignorancia é assegurar que a escolha dos principios de justica nao seja afetada
pelo conhecimento de algum dos participantes da posi¢ao original sobre seu préprio lugar na sociedade; sobre sua
propria visao de bem; e sobre suas préprias propensoes, garantindo, assim, a imparcialidade e a razoabilidade na
escolha dos principios. As limitagdes da posicao original refletiriam, portanto, termos adequados de cooperagao social
com 0s quais pessoas racionais poderiam concordar (KITTAY, 1999. p. 78-79).
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conhecimento de suas condicbes particulares” - seria possivel derivar dois
principios de justica em ordem serial®, quais sejam: cada pessoa deve ter
um direito igual ao mais abrangente sistema de liberdades bésicas iguais
que seja compativel com um sistema semelhante de liberdades para as
demais; as desigualdades sociais e econémicas devem ser ordenadas de tal
modo que sejam, a0 mesmo tempo, vantajosas para todos, dentro dos
limites de razoabilidade, e vinculadas a posicoes e cargos acessiveis a todos
(KITTAY, 1999, p. 65). O segundo principio baseia-se na aplicacdo do
chamado principio da diferenga, que norteia a existéncia de desigualdades
econdmicas e sociais, as quais “devem ser ordenadas de modo a serem ao
mesmo tempo para o maior beneficio esperado dos menos favorecidos e
vinculadas a cargos e posi¢oes abertos a todos em condigdes de igualdade
equitativa de oportunidades” (KITTAY, 199, p. 88).

Rawls estabelece a posigao original® tendo em mente a confecgao “de
principios mais apropriados a realizagdo da liberdade e da igualdade,
considerada a sociedade como um sistema de cooperagao entre pessoas
livres e iguais” (RAWLS, 1992, p. 42). Partindo dessa tedrica posi¢ao
original, as partes devem estar simetricamente situadas para representar

o papel de cidadaos livres e iguais em busca de condi¢des equitativas. As

7 As partes dessa associagao “ndo sabem como as varias alternativas irao afetar o seu caso particular, e sao obrigadas
a avaliar os principios unicamente com base nas condigoes gerais” (KITTAY, 1999, p. 147).

8 0 fato de essa derivagio ajustar-se de forma serial garante a auséncia de conflito entre referidos principios,
conforme bem explicita Barbosa-Fohrmann: “Esses principios nao entram em conflito, pois obedecem a uma ordem
serial. O principio da liberdade tem prevaléncia sobre o da igualdade e, portanto, nao é limitado por ele. O principio
da liberdade s6 pode ser limitado, no momento de sua aplicagao, por um outro principio de liberdade. Disso se pode
deduzir que as liberdades bésicas, que compdem o rol do principio da liberdade, ndo sio absolutas em relacao a
outras liberdades bésicas, mas sao absolutas e tém prevaléncia sobre o rol de direitos provenientes do principio da
igualdade e da diferenca” (BARBOSA-FOHRMANN, 2011, p. 46-47).

9 A posicao originaria, em Rawls, é um artificio de representagdo, uma espécie de exercicio que as pessoas livres e
iguais devem fazer para chegar a concepcao daquilo que teriam querido nos termos da concepcao da justica. Aponta
0 autor: “posicdo originaria como um artificio de representagao, isto &, essa posicao modela o que tomamos como
condicdes equitativas sob as quais os representantes de pessoas livres e iguais devem especificar os termos da
cooperagao social no caso da estrutura basica da sociedade, e como ela também modela o que, para esse caso,
consideramos como restricdes aceitaveis a respeito das razoes disponiveis para as partes, pelas quais preferem um
acordo e nao outro, a concepcao de justica que as partes adotariam identifica a concepcao que consideramos - aqui e
agora — como equitativa e apoiada nas melhores razoes” (RAWLS, 1992, p. 42).
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caracteristicas do sujeito da sociedade organizada equivalem, portanto,
aquelas que credenciam um individuo para associar-se na composicao dos
principios da justica, correlacionando-se a existéncia de duas faculdades
morais ou capacidades: capacidade de ter senso de justica - compreendida
como a que possibilita o entender da concepcdo publica de justica
caracteristica dos termos equitativos da cooperagao social, bem como sua
aplicacdo e a agdo a partir e de acordo com ela - e capacidade de formar
uma concepg¢ao de bem - entendida como a que possibilita ter, revisar e
buscar atingir de modo racional uma concepcdo de bem'® (RAWLS, 1997.
P. 560-561, 2003, p. 26-34). A presuncao de igualdade original fornece a
homogeneidade necessaria para que as partes reconhecam a legitimidade
umas das outras como consideram a sua prépria (SILVERS; FRANCIS,
2005, p. 45). Contudo, por causa da igualdade hipotética condicionada a
posse de poderes morais, esses partidos “ignoram qual sera seu género,
raga ou classe social, mas sabem com certeza que ndo serdao pessoas com
deficiéncias graves” (CUENCA, 2015, p. 37).

Nesse ponto, uma importante ressalva a se fazer é a de que é possivel
que a auséncia das pessoas com deficiéncia seja intencionalmente visada
na posicdo de Rawls, e que essa seja uma limitagdo de sua teoria - a qual
Rawls ndo deixa de admitir. Nesse sentido, Rawls argumenta em
Liberalismo Politico que sua “ideia de justica politica ndo abrange todas as
coisas, nem ¢é de se esperar que o faga” (2000, p. 64). Isso porque ou o
problema nao enfocado ndo é, de fato, um problema de justica politica
segundo a concepcdo da justica como equidade ou por que falte-lhe,

enquanto propositor dessa teoria, “perspicéacia” para sugerir como deve se

'° Cuenca aponta que “para Rawls la capacidad para un sentido de la justicia significa razonabilidad, comprensién
como habilidad de relacionarse con otros e iguales ciudadanos y para participar con otros en términos que podemos
imaginar que otros aceptarian, mientras que la capacidad para una concepcién del bien implica que las personas son
racionales para determinar sus propias metas, esto es, sus propios planes y proyectos de vida y para tomar los pasos
mas apropiados para conseguirlas” (CUENCA, 2012. p. 107).



Luana Adriano Aragjo | 385

estender o conceito. Seja como for, Rawls entende que nédo se deve
“esperar que a justica como equidade, ou qualquer concepgédo de justica,
abranja todos os casos de certo e errado. A justi¢a politica sempre precisa

ser complementada por outras virtudes” (2000, p. 64).

1.2. Pessoas com deficiéncias fora do “leque normal de variacao”

A ideia primordial, aponta o autor, é que a liberdade qualifica as
pessoas que possuem essas duas faculdades morais e as faculdades da
razdo - de julgamento, pensamento e inferéncia, ligados as primeiras. A
partir dessa detengdo em um grau minimo, as partes sdo consideradas
como plenamente cooperativas da sociedade e entendidas como dotadas
de igualdade (RAWLS, 200, p. 61-62). H4, pois, uma simetria das partes
representantes da sociedade justa em via de se estabelecer enquanto tal,
partindo-se unicamente do pressuposto que o grau minimo necessario das
faculdades supracitadas as credencia dentro de um “leque normal de
variagao” (RAWLS, 2000, p. 68), cujas nuances nao podem ser desveladas
em face da ignorancia.

Esta equivaléncia dentro de um leque normal de variagdo permite o
estabelecimento de termos equitativos de cooperagio, implicando uma
ideia de reciprocidade; ou seja, todos os que estdo envolvidos na
cooperacdo devem beneficiar-se da forma apropriada (RAWLS, 2000, p.
59). A definicdo do leque normal de variacao, feita em nota de rodapé do
Liberalismo Politico, é bastante esclarecedora quanto a nao inclusdo das
pessoas com deficiéncia na ideia de pessoa moral, tanto na concepgao
quanto na aplicacdo da teoria. O autor compreende que, uma vez que o
problema fundamental da justica diz respeito as relagdes entre aqueles que
participam plena e ativamente da sociedade e que se associam ao longo de

sua vida, é razoavel supor que todos tém as necessidades fisicas e
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capacidades psicolégicas dentro de um leque normal de variacdo®. Como
ele afirma: “o problema de tratamentos médicos especiais e de como
cuidar dos deficientes mentais é posto de lado. Se pudermos elaborar uma
teoria viavel para o leque normal, podemos tentar, depois, resolver esses
outros casos” (RAWLS, 2000, p. 325). Ou seja: em Rawls, ndo é um
problema fundamental de justica promover a participacdo plena daqueles
que ndo possuem as faculdades morais citadas. Problema fundamental de
justica é, portanto, resolver a questdo da relacdo entre os “normais”,
postergando a questdo dos “anormais” (KITTAY, 1999, p. 80).

Em Liberalismo Politico, Rawls fixa quatro tipos de variagoes, que
qualificam as pessoas abaixo ou acima de uma “linha diviséria”, cujo
sobrepujo corresponde ao logro das capacidades essenciais minimas para
ser um membro cooperativo normal da sociedade. Sdo elas: variagdes nas
capacidades e habilidades morais e intelectuais; variagdes nas capacidades
e habilidades fisicas; varia¢des nas concepgdes de bem; variacdes nos
gostos e preferéncias. Ao tratar das duas primeiras, Rawls admite que as
Unicas variagoes de capacidades morais, intelectuais e fisicas consideradas
sdo aquelas qualificadas acima do minimo essencial, sendo a etapa
legislativa 0 momento apropriado para resolver as questdes atinentes as

pessoas cujos caracteres localizam-nas abaixo de sobredita linha de

" Em defesa de Rawls, Barbosa-Fohrmann aponta uma interpretacao segundo a qual todos e todas potencialmente
s30 pessoas morais e cooperativas: “Podemos, ainda assim, intentar uma defesa do pensamento de Rawls nesse
particular, fazendo um liame com o que foi anteriormente sugerido sobre a possibilidade de todos os individuos se
tornarem potencialmente pessoas morais por possuirem um sentido basilar de justica. Em sociedade, poderia se
assumir ainda que todos podem se tornar potencialmente cidadaos por meio de uma interpretacao do significado de
full social cooperation” (BARBOSA-FOHRMANN, 2013, p. 85, itdlico do original). A sugestao da potencialidade é
anteriormente feita, de forma mais aprofundada, em Wong (2009), que antecipa, ainda, as duas criticas
possivelmente feitas a essa visao: em primeiro lugar, as dificuldades epistémicas, baseadas na imprevisibilidade tanto
de quais serao as pessoas aptas a desenvolver as faculdades morais quanto nas condicdes empoderadoras que serdo
necessarias para esse desenvolvimento; em segundo lugar, a autora considera o argumento dos casos marginais, que
coloca a questao da superinclusio de outras espécies de animais ndo humanos no ambito da justica. Nos limitamos,
aqui, a expor o argumento da potencialidade, sem entrar no pressuposto que resguarda de naturalidade das
desigualdades. E dizer: se ha pessoas que realizam as condicdes para a qualificacio como pessoa ética e outras apenas
as detém em potencialidade - sendo que apenas a potencialidade nos interessa para que sejam sujeitos de justica -,
ainda assim, careceriamos de uma visao forte de desigualdade natural e imerecida, que, se ndo elimina, certamente
dilui a importancia do conceito de barreiras para a geracao de desigualdades.
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capacidades, momento no qual “a ocorréncia desses infortiinios e seus
tipos é conhecida e os cursos de seu tratamento podem ser verificados e
computados nos gastos totais do governo” (2000, p. 231-232).

Por este raciocinio, Rawls estabelece um padrdo minimo de
caracteres que as partes da posicdo original devem possuir, estabelecendo,
pois, um critério individual capacitista'. Ao estabelecer tais parametros, o
autor exclui aqueles que ndo possuem tal grau minimo de faculdades
exigidas na configuracdo de uma personalidade ética, de sorte que estes
ndo podem ser partes da concepg¢do da justica, experenciando-a apenas
como entidades dependentes (SILVER; FRANCIS, 2009, p. 476). Esta
situacdo poderia configurar-se no caso de pessoas com diversas
deficiéncias, cujas condicbes intelectuais, mentais e fisicas®
desqualifiquem mencionado grau minimo necessario de faculdades. Em
uma analogia precéria, podemos supor que, caso a posi¢ao primordial
equiparasse-se a uma peca teatral, as pessoas com deficiéncia jamais
poderiam interpretar papéis de atuacdo determinantes no enredo,
qualificando-se como personagens apenas derivativamente (NUSSBAUM,
2013, p. 189), por mengdo ou por extensao. Essa sua articulacdo jamais
estaria apta a alterar a narrativa das negocia¢des na posicao original, que
invariavelmente conduziriam aos principios desenhados para as pessoas

livres e iguais representadas.

2 Apesar de admitir que os cidadaos tém diferentes capacidades, Rawls aduz que, para serem consideradas as pessoas
dotadas de personalidade ética, as partes precisam ter um grau minimo essencial de faculdades morais, intelectuais
e fisicas que lhes possibilitam ser plenamente cooperativas ao longo de toda a vida. (RALWS, 2000. p. 230).
Nussbaum aponta que esta énfase em capacidades correlacionadas a cooperagio advém do contratualismo, que
fundamenta a ideia de que as pessoas s se retinem e estabelecem por contrato os principios politicos basicos em
certas circunstancias, a partir das quais seja possivel obter vantagens mutuas; incluir, portanto, pessoas que
contribuem menos do que um grau minimo necessério de capacidades esta apto a contribuir ou que tém demandas
mais onerosas atenta a logica contratual (NUSSBAUM, 2013 p. 130).

'3 Nussbaum entende que Rawls posterga a um estado posterior de natureza legislativa a regulamentacao das
necessidades de pessoas cegas, surdas, cadeirantes, com doencas mentais graves (incluindo depressao grave) e
pessoas com graves impedimentos cognitivos e outros impedimentos de desenvolvimento (NUSSBAUM, 2013, p.
139-140).
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E possivel, pois, afirmar que, por mais que as partes da posicio
original de Rawls nao saibam de suas préprias qualificagdes ou das
qualificagdes daqueles que representam, elas sabem que possuem, pelo
menos, um grau minimo do considerado necessario nos termos das
faculdades morais e racionais aportadas, nao estando em incapacidade
permanente'. O véu da ignorancia ndo considera portanto, as pessoas com
deficiéncia que deverdo confiar naquelas que delas ndo sdo representativas
ou fiduciarias para que concebam uma nogao de sociedade que seja justa
o suficiente para também - e por revérbero - atendé-las. Ademais, se entre
as partes da posicao original persiste a certeza de que nenhuma destas ou
dos representados qualifica-se como incapaz, possuindo todos um grau
minimo de talentos e condicdes fisicas e intelectuais, nada garante que
elegerdo uma estrutura de justica basica que considere a inclusdo das
pessoas com deficiéncia em igualdade de condi¢bes com os demais. H4 um
empecilho nas condicdes de alteridade que poderiam conduzir a estruturas
inclusivas, uma vez cientes de que, independentemente do que ou de quem
representem, jamais representardao pessoas com deficiéncias e seus
interesses.

Por outro lado, mesmo quando se considera razoavel a ideia da linha
das capacidades - coerentes com uma cooperacio produtiva socialmente,
fundamentando a reciprocidade contratual -, cumpre que se denote a
impossibilidade de se trasladar do lado de baixo da linha - no qual o
malogro do grau minimo obsta a condigdo de parte - para o lado de cima.

Isto porque mesmo quando consideramos aquelas pessoas com deficiéncia

4 Para Cuenca: “Desde estos referentes, las personas con discapacidad no son consideradas en la construccién
rawlsiana sujetos primarios de justicia. Los individuos que tratan de llegar a un acuerdo en la posicién original acerca
de los principios politicos basicos ignoran cudl sera su género, su raza, o su clase social, pero saben a ciencia cierta
que no seran personas con graves discapacidades. (...) Las personas con discapacidad son tratadas como ‘ciudadanos
de segunda’, tanto por lo que respecta a su consentimiento, como por lo que respecta a sus demandas e intereses. En
definitiva, la teoria rawlsiana no puede hacer justicia con las personas con discapacidad y las excluye directamente
del debate moral” (CUENCA, 2012, p. 107-108).
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que pudessem aportar a sociedade tanto quanto os demais, condicionado
tal aporte unicamente a determinadas alteracdes contextuais, teriamos
que admitir que essas teriam poucas chances de fazé-lo em uma sociedade
pensada entre os integrantes qualificados acima da linha, dado que aqueles
ndo tiveram que “legislar” principios de justica representantes dos
interesses dos integrantes abaixo da linha. Apenas em uma fase legislativa
posterior a estruturagdo da justica, em pleno funcionamento das
estruturas basicas dai advindas, podera a pessoa com deficiéncia
representar-se. Ainda assim, esta percep¢do ganha contornos complicados
ao se considerar que os instrumentos de participagdo e engajamento social
e politico foram igualmente pensados por partes que, necessariamente,

ndo possuem deficiéncia.
1.3. Desigualdades naturais e a desconsideracao das barreiras sociais

Em Liberalismo Politico, Rawls aponta a deficiéncia como um dos
quatro problemas de sua teoria - ao lado das questdes dos deveres para
com as geracdes futuras, de direito das gentes, dos direitos dos animais e
da natureza. O autor, ao entender a concepcao de justica em uma
sociedade equitativa e cooperativa, formada por cidadaos livres, iguais e
normais, como a questdo fundamental da justica politica, aponta que
acidentes ou doencas - ao que tudo indica, em grau incapacitante quanto
as faculdades morais que prevé - sdo desgragas' ocorridas durante o curso

normal da vida, “eventualidades” em face das quais a tomada de

'S Importante destacar que apesar de nao se referir especificamente as pessoas com deficiéncia, Rawls parece ter estas
em mente quando fala se refere a pessoas que sofrem acidentes ou doencas como frutos das “desgragas” normais do
ciclo da vida. Esta passagem reflete, com clareza, o reflexo, na teoria de justica de Rawls, da “teoria da tragédia
pessoal da deficiéncia” descrita Swain e French, que a conceituam nestes termos: “In the personal tragedy theory,
disability, or rather impairment which is equated with disability, is thought to strike individuals causing suffering
and blighting lives. (...) Perhaps the most intrusive, violating and invalidating experiences, for disabled people,
emanate from the policies, practices and intervention which are justified and rationalised by the personal tragedy
view of disability and impairment. The tragedy is to be avoided, eradicated or ‘normalised’ by all possible means”
(SWAIN; FRENCH, 2004).
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providéncias é necesséria. Rawls reconhece, portanto, como problematica
a questdo dos que ndo satisfazem - temporaria ou permanentemente - as
capacidades necessérias para assumir o papel de “membros normais e
plenamente cooperativos da sociedade ao longo de toda a vida”. Face a este
reconhecimento, o autor aloca a resposta para esta questao no provimento
de um “atendimento médico normal”, ressalvando, no mais, que a ideia de
justica politica nao abrangera todas as situag¢bes. Rawls adia, portanto, a
questao da deficiéncia para um estagio legislativo de funcionamento das
engrenagens da justica pensada sob a posicdo original (RAWLS, 2000, p.
63-64).

Postula o autor que a concepgao igual de justica - entendida a partir
do segundo principio de justica, que engloba o principio da igualdade
equitativa de oportunidades e o principio da diferenca (RAWLS, 1997, p.
79) - alberga a nocdo de reparacdo das desigualdades imerecidas,
mencionando especificamente as desigualdades “de nascimento e de dotes
naturais”, as quais por nao serem merecidas, devem ser compensadas.
Rawls aponta que desigualdades inatas devem ser aplainadas. O trato de
uma pessoa com deficiéncia intelectual cujo nascimento é encarado como
um fato natural, por exemplo, deve ser alocado no campo do “desvio das
contingéncias em diregdo da igualdade”. Nesse sentido, Rawls chega a
mencionar que mais recursos devem ser gastos na educagdo dos “menos
inteligentes” (1997, p. 107), considerando, assim, a inteligéncia como um
dote natural.

Essa percepcao entende a deficiéncia como um conceito desprovido
do dinamismo conceitual da Convencdo de Direitos das Pessoas com

Deficiéncia (CDPD)*. Podemos considerar que essa perspectiva de

16 Cf. Art. 1 da CDPD, que define pessoas com deficiéncia como “aquelas que tém impedimentos de longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua
participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de condi¢des com as demais pessoas”. A CDPD foi aprovada
em 13 de dezembro de 2006, entrando em vigor em 3 de maio de 2008, depois de sua vigésima ratificacio. O Brasil
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“desigualdades naturais” constitui uma negacdo dos modelos de
deficiéncia social e de direitos humanos, visto que pessoas com “prejuizos
imerecidos”, localizadas abaixo da “faixa normal”, ganharam vida em uma
sociedade projetada por representantes daqueles localizados acima da
linha. Portanto, a concepg¢do de compensacgao de desigualdade de Rawls
oblitera a consideracdo das barreiras que impedem a participacdo plena e
efetiva das pessoas com deficiéncia em igualdade de condigdes com as
demais pessoas, sem deficiéncia. Além disso, tanto o “alcance normal”, que
denota o grau minimo securitizado pelos partidos reciprocamente
cooperativos, quanto a propria concep¢ao de personalidade moral, podem
ser considerados como impeditivos estruturais da igualdade entre pessoas
com deficiéncia e demais pessoas, sem deficiéncia.

Evidencia-se, pois, uma incongruéncia entre o modelo de direitos
humanos' e a aplicagdo do segundo principio de Rawls, uma vez que sua
concepgao de reparagdo do desvio oblitera as barreiras do meio enquanto
fatores determinantes para as disparidades de gozo de igualdade de
oportunidades entre as pessoas com deficiéncia e os demais. Nesse sentido,
ao constatar um “menor favorecimento” de um estudante em relacdo aos
demais, o autor aponta, como solug¢do, uma maior alocacdo de recursos na
educacao, com vistas a melhorar suas expectativas a longo prazo (1997, p.
107-108); sua concepc¢ao, neste sentir, em muito se alinha aos auspicios da
integragao escolar, que ndao demanda qualquer alteracdo do meio de

ensino - mas sim do estudante com deficiéncia e de suas expectativas, a

figurou, em 30 de margo de 2007, como parte signatéria deste tratado multilateral, incorporando-o ao ordenamento
juridico interno em consonéancia com o art. 5°, §3°, da CF/88, por meio do Decreto Legislativo N° 186, de g de julho
de 2008. O texto é, portanto, o primeiro tratado de Direitos Humanos com status formal constitucional.
Posteriormente, em 25 de agosto de 2009, pautado no previsto no art. 84, IV, da Constituicao, o Presidente da
Republica sancionou o documento por meio do Decreto Presidencial N° 6.949 para dar execugdo, em nivel interno,
ao texto convencional.

7 Para uma definicao do modelo de direitos humanos, Cf. Degener (2016).
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partir do aprimoramento de suas habilidades em direcdo a um parametro
pré-determinado de normalidade®.

A principal critica da inclusdo a esse tipo de concepgao é o de que o
mero investimento em recursos que se consideram apropriados para um
tipo especifico de desenvolvimento estudantil (i.e., o do estudante normal
ou médio), sem repensar-se as demandas especificas e individualizadas de
cada estudante, tenderdo para a assimilagdo. Dessa forma, maior
investimento ndo significa mais respeito a diversidade. Considere, por
exemplo, o caso de politicas educacionais que valorizam a aquisicdo de
livros escolares, sem considerar a necessidade de materiais especificos que
respeitem a acessibilidade informacional e literaria, tendo em vista, por
exemplo, materiais de leitura facil, materiais acessiveis a leitores de tela,
materiais em braile, dentre outros.

Do ponto de vista da CDPD, o meio e as barreiras nele contidas
constituem-se enquanto fatores essenciais no entendimento das
desigualdades correlacionadas a situacdo de deficiéncia. A percepcéao
Rawlsiana entende a deficiéncia como um conceito desprovido da
dinamicidade convencional, configurado enquanto um dado em si a partir
do nascimento ou do acidente - reforcando-se ainda mais a teoria da

tragédia pessoal. A investigagdo se torna ainda mais complexa se se

8 Para conferir as diferencas entre integracio e inclusio, V. Barbosa-Fohrmann et al. (2014).

9 Destaque-se a dupla discordancia com o consagrado por Vita, ao entender que “é comum o adepto de posicoes
politicas de esquerda dar uma énfase maior aos fatores ambientais que condicionam o desempenho de cada cidadao
na vida politica, econdmica e social, ao passo que o direitista tipico gosta de enfatizar a capacidade genética herdada.
Esta ¢ a cidadela tltima para onde os politicos e economistas conservadores recuam quando querem justificar as
desigualdades sociais existentes. Rawls sugere uma outra estratégia argumentativa para criticar essas desigualdades:
importa pouco determinar qual desses dois fatores pesa mais para gera-las; na pratica, é impossivel dissociar um do
outro e ambos sdo igualmente arbitrarios de um ponto de vista moral” (VITA, 1999). Entende-se aqui que a
desigualdade das pessoas com deficiéncia é endossada tanto no comeco - estruturagao da justica - como na aplicagao
- funcionamento das estruturas bésicas - de sua teoria, uma vez que a pessoa com deficiéncia resta alijada da
primeira justamente por motivos, em geral, exclusivamente genéticos (associados a ideia de talentos e habilidades
naturais) bem como é menoscaba no contexto da segunda etapa, na medida em que as barreiras ambientais e
atitudinais deverao ser combatidas em uma sociedade que nio pensou o meio como fator intrinseco a desigualdade.
Todas estas questdes advém de um entendimento individualista da deficiéncia, que aloca sua ocorréncia no campo
da desgraca ou do infortnio arbitrario.



Luana Adriano Aratjo | 393

considera que essas pessoas com impedimentos imerecidos, localizadas
abaixo da linha das capacidades, vieram a luz em uma sociedade pensada
sob os auspicios das negociagdes empreendidas supostamente por
representantes daqueles localizados acima da linha das capacidades.
Parece razoavel concluir que esta sociedade néo estara pensada, portanto,
para as pessoas com deficiéncia, sendo permeada por barreiras sociais,
juridicas, politicas e estruturais. Ainda, tanto a linha das capacidades, que
denota o grau minimo titularizado pelas partes reciprocamente
cooperativas, quanto a prépria concepc¢ao de personalidade moral pode ser
considerada como uma barreira politica a igualdade de condigoes e

oportunidades.

1.4. Seriam as pessoas com deficiéncia “pessoas éticas” para Rawls?

Por fim, em Uma Teoria de Justica, ao abordar as “caracteristicas dos
seres humanos em virtude das quais eles devem ser tratados de acordo
com os principios da justica” (1997, p. 560), Rawls alcunha tais atores de
“pessoas éticas”, entendendo as personalidades éticas potenciais nestas
contidas como condigao suficiente para que tenham direito a justica igual.
Em outras palavras, a justica igual é um direito daqueles que tém a
capacidade de participar da situagdo inicial e de agir de acordo com o
entendimento comum?. Neste ponto, os dois arquétipos que fornecem as
caracteristicas dos sujeitos que se articulam no bojo da teoria Rawlsiana -

qual seja aquele pensado ao inicio, na concepgao da justica, e aquele

2° O autor distingue trés niveis em que o conceito de igualdade se aplica. O primeiro refere-se a administracéo das
instituicdes como sistemas publicos de regras, sendo, neste caso, a regularidade da justica a consubstanciagao da
igualdade. No segundo nivel, Rawls correlaciona a nocao de igualdade a estrutura substantiva das instituicoes, sendo
entao o seu significado especificado pelos principios da justica que comandam a distribuicdo de direitos bésicos iguais
a todas as pessoas. Neste ponto, é importante destacar que, para Rawls, os animais estdo excluidos da distribuigao,
na medida em que ndo se enquadram no padrao de seres para os quais se deve conceder as garantias de justica. A
terceira camada corresponde justamente a definicio de quem é titular do direito a justica igual, sendo entao aqueles
que tém capacidade de participar da situagao inicial e de agir de acordo com o respectivo entendimento comum
(1997, p. 560-561).
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estruturado ao final, na aplicagio dos principios de justica - se sobrepdem,
de forma que todo aquele que pode participar da situagao inicial pode
também ter direito a justica igual.

A personalidade ética derivada da potencial satisfacio das
capacidades, aponta Rawls, é sempre satisfeita no seu devido tempo, sendo
sempre suprida enquanto condigao de garantias de direitos. Aduz o autor
que considerar tal condicionamento em uma sociedade idealmente justa é
razoavel, na medida em que, mesmo que a capacidade nao existisse, seria
insensato, na prética, negar direitos com base nisso em tal sociedade
inteiramente justa (1997, p. 561-562). Isto significa dizer que a sociedade
justa idealizada pelos participantes capazes da posicdo original seria tao
justa que ndo poderia gerar uma negacio de direitos com base na falta de
capacidade para participar da posicdo original. Assim, na acep¢do de
Rawls, as pessoas com deficiéncia, por mais que nao possuissem as
faculdades morais exigidas para tomar parte na situagao inicial e por mais
que ndo se tivessem estas em mente quando se projetou os principios da
justica - considerando uma sociedade de pessoas livres e iguais,
reciprocamente cooperativas -, seriam albergadas pela justica unicamente
porque a sociedade é justa a este ponto.

Portanto, ha, em principio, dois aspectos de consideracdo da nocio
de igualdade em Rawls ao tratarmos da deficiéncia: o estado da posigio
inicial, pautado na igualdade das partes representativas da teoria de
justica, e o segundo principio de justica, baseado nos principios da
igualdade equitativa de oportunidades e no principio da diferenca. Ante ao
analisado, deve-se destacar dois desafios estruturados em virtude da
deficiéncia: a exclusdo das pessoas com deficiéncia da composicao inicial
de justica e a nogdo individualista da desigualdade de oportunidades
ensejada pela situacao de deficiéncia em sociedade. Tais desafios restam

denotados por uma percepcao de deficiéncia cujo enfoque é restrito as
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limitagoes que a deficiéncia conjuga em face de um padrdo de normalidade
de capacidades predeterminado.

2. Com Rawls, Contra Rawls: Nussbaum e Kittay em busca de alternativas
tedricas

O entendimento de que as teorias de contrato social de matriz
Rawlsiana ndo podem fazer justica as pessoas com deficiéncia conduziu a
estruturacdo de teorias pensadas especificamente em resposta a esta
inadequacdo. A este teor, Eva Kittay e Martha Nussbaum desenvolveram,
respectivamente, ideias de justica a partir da ética do cuidado e do enfoque
das capacidades. Enquanto a primeira filésofa tece sua teoria a partir da
critica da dependéncia a igualdade - o que conduz a ideia de
interdependéncia pela igualdade ou, reciprocamente, igualdade pela
interdependéncia® - a segunda estrutura seu arcabougo tedrico a partir de
uma substituicdo da énfase no contrato procedimental para a énfase na
justica substancial com objetivos distributivos . Nesta se¢do, analisamos as

consequéncias de referidos quadros referenciais para a formagdo de uma

concepcao de justica inclusiva de pessoas com deficiéncia.
2.1 O enfoque das capacidades de Martha Nussbaum

Nussbaum aponta que o enfoque das capacidades é o adequado para
tratar a questdo da deficiéncia dentro da justica, sendo esta abordagem
apta a exigir que os governos respeitem e implementem garantias

humanas centrais, identificadas em uma lista de capacidades. Para a

*' Kittay parece nao objetivar construir uma nova teoria de justica, conforme aponta a autora: “My claim is that those
within relations of dependecy fall outside the conceptual perimeters of Rawls’s egalitarianism. (...) I argue that the
two principles of justice cannot accommodate the objections of dependency critique unless Rawls’s foundational
assumptions are altered. In pointing to omissions in this theory, I contemplate ways in which the Rawlsian position
could be amended. Wheather the suggestions put forward suffice to make the theory amenable to dependency
concerns without introducing new incoherencies for the theory is a question I leave for Rawlsians. My aim is neither
to reform Rawls’s political theory, nor to say that it cannot be reformed. Rather, I offer arguments of dependency
critique as criterion of adequacy, one applicable to any political theory claiming to be egalitarian” (KITTAY, 1999. p.
79)-
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autora, essas capacidades estdao no nucleo do conceito de vida humana
digna, existindo um nivel minimo para cada capacidade, abaixo do qual
considera como inexistente as condi¢des de possibilidade para um
funcionamento verdadeiramente humano (NUSSBAUM, 2013, p. 83-85).
Nussbaum parte dessa ideia para estabelecer uma lista de dez capacidades
vitais como exigéncias centrais para uma vida digna, estabelecendo um rol
de requisitos minimos de garantias para a consecucao destas capacidades,
sem o adimplemento dos quais uma sociedade ndo pode ser considerada
completamente justa. Tais capacidades sdo: vida; satide fisica; integridade
fisica; sentidos, imaginacdo e pensamento; emogdes; razao pratica;
afiliacdo; outras espécies; controle sobre o préprio ambiente (NUSSBAUM,
2013, p. 90-93).

Cuenca entende que a teoria de Nussbaum, em que pese promissora
para as pessoas com deficiéncia, pode mostrar-se menos inclusiva do que
declara, sobretudo para algumas pessoas com deficiéncias especificas
(CUENCA, 2012, p. 109-111). Do mesmo modo, Barbosa-Fohrmann
entende que a inclusao do discurso de Nussbaum “abrange as pessoas com
multiplas formas de deficiéncias graves, mas ndo as extremas ou
profundas que impegam a pessoa de estabelecer qualquer vinculo com o
meio familiar e social” (BARBOSA-FOHRMANN, 2017, p. 751). Este
também é o entendimento de Stein ao apontar que o enfoque das
capacidades néo é suficiente para empoderar as pessoas com deficiéncia
no que diz respeito a seu direito de estar no mundo. Para o autor, o
esquema de Nussbaum falha ao reconhecer a dignidade plena como
predicado apenas daqueles cujos funcionamentos ocorrem acima do
considerado minimo (STEIN, 2007, p. 101-102). Neste sentido, a
consideracdo das capacidades centrais como elementos estritamente
determinantes de uma vida com dignidade pode conduzir a qualificacdo

como menos dignos dos sujeitos que ndo as possuem.
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Por este motivo, Silvers e Francis afirmam que fixar pardmetros
minimos de capacidade pode conduzir a opressoes, derivadas,
primeiramente, da identificacdo dos que jamais atingiram estes padroes,
os anormais, que poderdo vir a ser estigmatizados, e, segundamente, da
nogdo de retribuicdo aos recursos alocados para a aquisicio do grau
minimo de capacidades, que eventualmente gera a assimilagao de pessoas
que ndo podem ser assimiladas ou para quem a assimilagio é
extremamente dolorosa (SILVERS, FRANCIS, 2005, p. 54-55). Tais
adverténcias parecem se concretizar na passagem em que Nussbaum, ao
falar de sua percepcio acerca da vida de Sesha**, entende que 0 nao alcance
das capacidades centrais por parte desta é um evento extremamente
lastimavel, uma vez que, quando alguém nao as alcanca, essa é uma
ocorréncia naturalmente infeliz. Nussbaum entende que as capacidades
constantes em sua lista sdo realmente importantes e boas e que néo ter
aptidao para atingi-las é uma tragédia - lembrando a concepgao da ja
citada teoria da tragédia pessoal.

Mais interessante ainda é seu entendimento de que, se fosse possivel

curar Sesha de forma a trazé-la para um nivel minimo de capacidades, isto

*> Sesha ¢ filha de Eva Kittay, tendo motivado pessoalmente as teorias desta. Para entender as diferengas de
perspectiva de Kittay e Nussbaum, é importante cotejar as palavras com as quais as duas a descrevem. Nussbaum
fala: “Sesha [...] é uma jovem mulher de vinte e tantos anos. Cativante e carinhosa, ama musica e vestidos bonitos.
Responde com alegria ao afeto e admiracao dos outros. Sesha balanga ao ritmo da musica e abraga seus pais. Mas
jamais podera andar, falar ou ler. Por causa de uma paralisia cerebral congénita e retardo mental grave, serd sempre
profundamente dependente dos outros. Precisa ser vestida, lavada, alimentada e que a levem para passear pelo
Central Park em cadeira de rodas.” E depois: “Considerando tudo isso, ela tem portanto, uma expectativa pequena
de desfrutar o gozo espontaneo da sexualidade e da criagdo de filhos, e talvez nenhuma perspectiva de uma vida com
atividade politica significativa, iniciada por ela propria. [...] Assim, o que temos claramente de dizer, me parece, é
que algumas das capacidades na lista nao serdo atingiveis por ela, mas que isso é extremamente lastimével, nao um
sinal de que ela esteja florescendo em uma forma diferente de vida” (NUSSBAUM, 2013. p. 117, 236). A descricao de
Kittay, por outro lado, conjuga de uma perspectiva diversa: “How to speak of it? How to describe it? Joy. The capacity
for joy. The babbling-brook laughter at musical joke. The starry-eyed far away look as she listens to Elvis crooning
‘Love Me Tender’, the excitement of her entire soul as the voices blare out ‘Alle Menschen weder Briider’ in the choral
ode of Beethoven’s Ninth Symphony, and the pleasure of bestowing her kisses and receiving the caresses in turn. All
variations and gradations of joy. Spinoza characterized joy as the increase in our power of self-preservation and by
that standard, Sesha’s is a very well-preserved self. Yet she is so limited. She cannot speak. She cannot even say
‘Mama’ - though sometimes we think she says ‘Aylu’ (our translation, ‘I love you’) (...) Given the scope and breadth
of human possibilities and capacities, she occupies a limited spectrum, but she inhabits it fully because she hast the
most important faculties of all. The capacities for love and for happiness” (KITTAY, 1999, p. 151-152).
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seria feito em face de seu enfoque das capacidades. A autora toca, ademais,
no ponto crucial da eugenia tdao amplamente rechagada pela critica
expressivista®, entendendo que “se pudéssemos interferir nos seus
aspectos genéticos ja no tutero, de modo que ela ndo nascesse com
impedimentos tdo graves, entdo, de novo, isso seria 0 que uma sociedade
digna deveria fazer” (NUSSBAUM, 2013, p. 236-238). Esta postura
diferencia-se integralmente da ideia de prevencdo albergada pelo modelo
de direitos humanos, dado que a prevencéo qualifica-se como um trabalho
que nao se pauta em mensagens negativas acerca da deficiéncia*. Por esta
perspectiva, a teoria de Nussbaum ¢ insuficiente, por nao ser inclusiva em
relagdo a determinadas deficiéncias, abrindo margem para que as pessoas
que as detém sejam caracterizadas como desprovidas de dignidade e

incompetentes na realizacao das capacidades basicas.

2.2 Kittay: igualdade e dependéncia por meio do cuidado

Kittay, por outro lado, propde o que chama de critica da dependéncia
a igualdade Rawlsiana, evidenciando a negligéncia dos assuntos de
dependéncia e as consequéncias desta omissdo em teorias que buscam
abordar a igualdade e a justica social. Para tanto, a autora elucida
inicialmente cinco pressuposi¢des que afirma estarem no plano de fundo
do conceito de igualdade em Rawls, argumentando que teorias de justica
que as ignorem manterao a estruturacdo de principios inaptos a responder
as objecoes da critica da dependéncia (KITTAY, 1999, p. 76-79).

Inicialmente, cumpre sublinhar que a dependéncia, em Kittay, nada mais

23 Para uma elaboracio teorica sobre a critica expressivista da deficiéncia, Cf. DINIZ, 2003.

24 Veja-se que Shakespeare cita 0 exemplo do trabalho de prevencao na paralisia cerebral, a qual é pode ser gerada
por partos prematuros e complicagdes durante o parto. Os cuidados durante a gestagao no sentido de reduzir a
incidéncia de paralisia cerebral nao expressam uma mensagem negativa acerca da qualidade de vida ou das
capacidades das pessoas com paralisia cerebral. Ja a ideia de que seria melhor corrigir seus impedimentos com
intervengdes no estagio uterino conduz a nogao de que é melhor corrigir a deficiéncia do que arcar com a tragédia
de se viver uma vida com paralisia cerebral (SHAKESPEARE, 2014. p. 120).
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é do que um aspecto natural da vida humana, que ndo surge somente em
circunstancia excepcionais, sendo chamado de “trabalho de dependéncia”
o realizado pelos que atendem as demandas dos dependentes?.

A primeira das cinco pressuposicoes contestadas por Kittay diz
respeito as circunstancias de justica Rawlsianas, tanto objetivas quanto
subjetivas®®, que ignoram as necessidades da dependéncia nas questdes
distributivas concernentes a escassez moderada de recursos. Kittay aponta
que, na posicao original de Ralws, as partes representativas sao incapazes
de resolver problemas derivados da dependéncia. Isto porque elas
estariam representando uma linha continua geracional, em virtude do que
Rawls as qualifica como “chefes de familia que tém, portanto, um desejo
de promover pelo menos o bem-estar de seus descendentes mais
proximos” (RAWLS, 1997, p. 111). A interpretagio de que as partes
representam pessoas ligadas por uma continuidade advém da necessidade
de impedir o depauperamento de recursos face a representaco por partes
possivelmente desinteressadas na manutenc¢ao de recursos para a geragao
seguinte, o que leva Rawls ao principio da poupanca justa. Este principio
pode ser definido como o “entendimento entre geracdes no sentido de que
cada uma carregue a sua respectiva parte do 6nus de realizar e preservar

uma sociedade justa” (RAWLS, 1997, p. 327).

25 Neste ponto, é importante ressaltar o papel de destaque que a autora da para a construgao de um paradigma de
cuidador ou trabalhador de dependéncia que considera cuidado, preocupagao e conexao como postulados. Clarifica,
contudo, algumas ressalvas. Primeiramente, a nocao de interdependéncia, na qual ha o cuidado simultaneo e
reciproco, que pode ocorrer quando uma das partes em uma relagido nao esta profundamente impedida ou esta
diferentemente posicionada em relacao a outra parte. Em segundo lugar, o trabalho de dependéncia nao precisa estar
no encargo de uma s pessoa, uma vez que a justa distribui¢ao desse trabalho é central para a sua critica. Em terceiro
lugar, o fato de existirem cuidadores que tem o desenrolar de seu trabalho como uma profissdo, qualificando-os
dentro de uma classe laboral, nao dirime as questdes distributivas que demandam o compartilhamento do trabalho
de dependéncia (KITTAY, 1999. p. 29-32).

26 Em Rawls: “as circunsténcias de justica podem ser definidas como as condi¢des normais sob as quais a cooperagio
é tanto possivel quanto necessaria. [...] Primeiro, existem as circunstancias objetivas que tornam a cooperagao
humana simultaneamente possivel e necessaria. Assim, muitos individuos coexistem ao mesmo tempo em um
mesmo territorio geografico definido. [...] Em segundo lugar, hd uma condico de escassez moderada implicita, para
atender a uma ampla gama de situagdes. As circunstancias subjetivas sao os aspectos relevantes dos sujeitos da
cooperagao, das pessoas que trabalham juntas” (RAWLS, 1997. p. 136-137).
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Kittay aponta que isto constitui uma séria constri¢do as concepgdes
individuais de bem, contudo é um entendimento necessario - nao
irracional ou desarrazoado. Se é necessario um principio para garantir que
os recursos de uma geracio nao sejam depauperados na passagem para a
outra, sera também necessario um principio similar para garantir o bem-
estar dos dependentes e de seus cuidadores, uma vez que h4 fundamento
para uma motiva¢do nada mais que natural face ao conhecido processo de
desenvolvimento humano, no qual ha, pelo menos, duas fases de
dependéncia - infancia e velhice. Se as consideracdes intergeracionais sao
abordadas na teoria de justica, seria de se esperar que elementos naturais
da existéncia humana fossem igualmente enderecados - o que deixa de ser
0 caso face a idealizagdo de Rawls de “parte” que representa uma pessoa
livre, igual, independente e plenamente cooperavel (1999, p. 83-88).

A segunda critica de Kittay aborda a concepgao de Rawls de sociedade
bem organizada na qual todos sdo cidaddos inteiramente cooperativos,
sendo estes os destinatarios dos principios de justica. Os casos em que
impedimentos de ordem mental ou fisica obstam esta plena cooperacio ou
geram gastos demasiados sdo considerados, em Rawls, moralmente
irrelevantes para a concepcdo inicial dos principios da justica. Neste
sentido, a adocdo da norma de que todos sdo membros plenamente
cooperativos durante o curso de uma vida da plausibilidade ao modelo de
cidaddo da sociedade ideal como partes na posicdo original que estdo

simetricamente situadas®. Kittay aponta que entre a idealizacdo e a

*7 Sobre a simetria, importante o aportado por Kittay: “The symmetries that allow the rational party to simulate the
commitments of a rational and reasonable person do not hold for conditions pertinent to the dependency relation,
and fail even on the weaker interpretation of the norm of full functioning. Whether we say that we are fully
cooperating members of society throughout our lives, or over the course of our lives, the idealization is questionable
at best, or pernicious at worst. Its virtues springs from the Kantian position that autonomy is that feature of human
existence that gives our dignity. But it fosters a fiction that the incapacity to function as fully cooperating societal
members is an exception in human life, not a normal variation; that the dependency is normally too brief and episodic
to concern political life, rather than constituted by periodic, and often prolonged, phases of our lives who costs and
burdens ought to be justly shared” (KITTAY, 1999, p. 92).
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realidade, ha o perigo de esta pressuposicao colocar os dependentes e 0s
cuidadores na pior posi¢do ao priorizar a escolha de principios de justica
apenas para os que funcionam independentemente, sem terem encargos
de cuidado com outros. Isto porque o véu da ignorancia nao funciona como
um dispositivo que evidencie estes estados naturais de dependéncia e de
trabalho de dependéncia, uma vez que s6 abarca nogoes de cidadaos
plenamente iguais e livres (KITTAY, 1999, p. 88-93).

Em terceiro lugar, Kittay avalia a pressuposicdo de Rawls que todos
sdo plenamente capazes de entender e cumprir os principios de justica e
de que, em virtude de sua liberdade, cada pessoa é uma fonte auto
origindria e auto autenticada de reivindicagbes vélidas e justas. Para
contestar a primeira nogao - cada pessoa como uma fonte auto originéria
de reivindicacoes vélidas -, a autora menciona a situacdo de uma mae cuja
reivindicagdo seja o direito a educacdo de seu filho ou filha. Do mesmo
modo, os cuidadores também reivindicam - e tém o papel social de fazé-
lo - garantias ndo para si, mas para os que deles dependem. Nesta
situacdo, a liberdade na concepc¢éo de bem estéd vinculada a reivindicacoes
originadas de outros, o que derroga a percepcdo do trabalhador de
dependéncia - o cuidador - como uma fonte auto origindria de
reivindicacoes®®.

Em relacdo a posterior alusdo de Rawls aos individuos como auto
autenticadores de suas reivindicagoes, Kittay argumenta que, de fato, o
problema das reivindicagdes perpetradas por cuidadores em nome de
dependentes, tais como o direito a educagdo, é resolvido por uma

concepcao ampliada do self. Contudo, a nogio de que o papel de cuidador

8 Neste ponto, a autora faz a importante ressalva de que o desempenho pelo cuidador da reivindicagio que se origina
no outro deve vir da liberdade. Quando nao vem, evidencia uma ma estruturacao nao do trabalho de dependéncia,
mas sim da nogao de liberdade: “If dependedency work appears oppressive, it is because the norm of freedom is
shaped without attention to the role of dependency in our lives” (KITTAY, 1999, p. 96).
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é escolhido livremente é contestada pela caracterizagdo geminada e
estereotipada da mulher como subordinada e como naturalmente
cuidadora. Dessa forma, a liberdade enquanto fonte da auto autenticacdo
pode ndo ser uma solucdo viavel se a igualdade ndo permear a distribuicdo
do trabalho de dependéncia e, necessariamente, as questdes distributivas
afetas a dependéncia. Assim, a solucdo de Rawls finda por colocar o
problema da dependéncia na esfera privada, estruturando um panorama
em que reivindicacoes acreditadas como auto autenticadas sdo, na
realidade, heteronomas, sem que se analise isto no bojo da justica
(KITTAY, 1999, p. 93-99).

Como quarta pressuposicdo Rawlsiana criticada, Kittay aborda a
questao das duas faculdades morais - senso de justica e concepcao préopria
de bem - como pressupostos de bens primarios indexados®. A pergunta
da autora direciona-se a adequagdo do enderecamento possibilitado por
esta lista de bens primarios no que diz respeito aos que dependem e
aqueles que cuidam desses, entendendo que uma releitura da teoria de
justica Rawlsiana que pretenda atender as questdes propostas pelas
demandas da dependéncia deve expandir a lista de faculdades morais e
emendar a lista de bens primarios. Quanto as faculdades morais, Kittay
entende como necessaria a inclusio da capacidade de responder a
vulnerabilidade com cuidado®. A partir da inclusdo desta faculdade, ha
espaco para a concepgao de bens que incluam, igualmente, o bem tanto de
ser cuidado em uma relagdo de dependéncia responséavel - quando e se

uma pessoa nao puder cuidar de si mesma - quanto o de responder as

29 A definicdo de bens primérios em Rawls refere-se aquilo que as pessoas precisam para manter seus status de
cidadaos livres e iguais e de membros sociais completamente cooperativos durante um perfodo completo de vida. O
autor aponta que os “bens sociais primérios, em categorias amplas, sdo direitos, liberdades e oportunidades, assim
como renda e riqueza”, acrescendo, ainda, o “talvez 0o mais importante bem primario”, qual seja a auto-estima
(RAWLS, 1997. p. 98, 487).

3¢ “A justice which does not incorporate the need to respond to vulnerability with care is incomplete, and a social
order which ignores care will itself fail to be just” (KITTAY, 1999. p. 100-103).
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demandas de dependéncia dos outros sem incorrer em sacrificios
indevidos.

Por fim, como quinta critica, Kittay aborda a concep¢iao de
cooperacdo que supde a igualdade entre as partes em um sistema
cooperativo. A cooperacdo social demanda, além da acdo coordenada
eficientemente organizada e guiada por regras reconhecidas, a existéncia
de termos equanimes de cooperacgdo, os quais sdo aceitados por seres
racionais e razoaveis. Para Kittay, é racional e razoéavel incluir as questoes
da dependéncia nos termos equanimes de cooperagdo, dado que a
dependéncia é um estado pelo qual todo e qualquer individuo, sem
embargo de seu funcionamento total no momento da concepgdo dos
principios de justica, estara pelo menos uma vez, além de poder vir a ser
um cuidador. Neste sentido, a limitacdo do entendimento de cooperagéao
social a interagdes entre pessoas completamente funcionais e
independentes obscurece ou minimiza as contribui¢des dos dependentes -
que, mesmo na sua dependéncia, contribuem para natureza continua das
relacdes humanas - e dos cuidadores (KITTAY, 1999, p. 105-109)3".

A partir da critica a essas pressuposi¢oes, Kittay propde que as
condigdes pessoais de cada cidaddao com deficiéncia ndo podem ser
comparadas sob um parametro de normalidade predeterminado e
especifico. Contra Rawls e Nussbaum, Kittay defende que um enfoque de
igualdade pautado em uma lista especifica de capacidades ou na plena
cooperacdo e funcionalidade ndo respalda a efetivagio da plena

participacdo das pessoas com deficiéncia em sociedade. Assim, a autora

3' Neste ponto, Kittay desenvolve a ideia da interdependéncia a partir da expansdo da nocéo de reciprocidades: “[...]
we need a concept of interdependence that recognizes a relation - not precisely of reciprocity but of nested
dependencies - linking those who help and those Who require help to give aid to those who cannot help themselves”
(1999, p. 107).
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perfaz a critica da igualdade pela interdependéncia3*, propondo que todas
as concepcoes de igualdade pautadas em um parametro de normalidade,
indiferente a diferenca, devem ser revistas sob o prisma da deficiéncia.
Concluimos apontando que, em Kittay, mesmo a interpretacdo mais
liberal do esquema de Rawls ndo sera suficientemente sensivel as
preocupacoes igualitarias e inclusivas em relagao a deficiéncia. Para ela, a
suposicdo de Rawls de que os participantes na posicdo original sdao ou
representam membros totalmente produtivos da sociedade negligencia o
fato de uma dependéncia humana generalizada e inevitavel (WASSERMAN
et al, 2013). £ dessa forma que “aqueles envolvidos em relacdes de
dependéncia sdo excluidos do perimetro conceitual do igualitarismo de
Rawls” (1999, p. 79). De fato, a deficiéncia pode ser um exemplo
especialmente poderoso de injustica e exclusdo epistémicas, justamente
porque as experiéncias desses sujeitos - especialmente daqueles com tipos
especificos de deficiéncias - sdo profundamente diversas das experiéncias
do sujeito Rawlsiano, dotado de personalidade moral e engajado na

posicdo original.
Conclusao

Os estudos sobre deficiéncia representam um grande desafio para os
defensores da justica Rawlsiana: a exclusao de pessoas com deficiéncia da

posicado original em que os individuos estdo sob o véu da ignorancia e as

3> A nogao de interdependéncia é mencionada, ainda, por Barbosa-Fohrmann et al. quando trata dos direitos sociais
a partir do modelo assistencialista, afirmando que “nesse modelo, existe uma 6tica de cuidado, que enxerga as pessoas
como entes sociais, interdependentes, que dao e recebem suporte e assisténcia durante suas vidas. [..] O
reconhecimento e o respeito das condigdes de dependéncia, bem como o fomento as relagdes sociais e interconexdes
sao parte da existéncia humana. Nesse sentido, a dependéncia nao é um estado descartado de ser, é uma condicéo
comum da vida, as vezes tempordria, as vezes, permanente. Além disso, por intermédio dela, podem ser revelados
outros aspectos da humanidade: a conexao existente entre as pessoas, a necessidade que umas possuem das outras
e a habilidade de prover cuidado”. Ao fim, os autores destacam ainda a necessidade de assisténcia conduzir a
independéncia, apontando um meio-termo entre os modelos assistencialista e liberal, a partir do qual “o cuidado é
um recurso valioso, assim como receber cuidados deve ser visto como uma oportunidade de aumentar a
independéncia e a escolha” (BARBOSA-FOHRMANN, 2012, p. 157-159).



Luana Adriano Aratjo | 405

consequéncias disto para o funcionamento dos principios de justica
derivados. Identificamos, em principio, dois aspectos de consideracdo da
nocdo de igualdade em Rawls ao tratarmos da deficiéncia: o estado da
posicdo inicial, pautado na igualdade das partes representativas da teoria
de justica, e o segundo principio de justica, baseado nos principios da
igualdade equitativa de oportunidades e no principio da diferenca. Em
seguida, analisamos duas teorias alternativas a Rawls, baseadas no
enfoque das capacidades e na ética do cuidado.

Neste ponto, é preciso fazer a ressalva de que, em relacdo as pessoas
com deficiéncia e, tendo por base uma conceituacao totalmente desprovida
de valoragbes e mais simplista, a “deficiéncia” enquanto falta ou auséncia
de eficiéncia pode mesmo ser considerada um caractere dos sistemas
juridicos baseados em teorias de justica inaptas a albergar estes sujeitos. A
deficiéncia juridica, em uma analogia, configura-se na existéncia interna e
estrutural de barreiras filoséficas e politicas, enfrentadas na tentativa de
tratar com base na igualdade as pessoas com impedimentos de longo prazo
de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial. Caso tais barreiras niao
sejam abordadas pela pesquisa juridica, pode ser um desafio
epistemologicamente intransponivel o de garantir direitos a pessoas com
deficiéncia, sobretudo as que tenham deficiéncias intelectuais, cognitivas e
psicossociais severas - tais como o direito a educacdo com base na
igualdade de oportunidades e nao discriminagdo. Isto se aprofunda
quando lidamos com a ideia de, por exemplo, efetivar esse direito de forma
orientada a participagdo plena e efetiva em sociedade de individuos que

nem mesmo na concep¢ao inicial de justica puderam fazer-se presentes.
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Critérios éticos e politicos para
a triagem em tempos de crise: pensando
a alocacao de recursos escassos a partir da deficiéncia
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Introducao

A crise sanitéaria deflagrada pela pandemia do virus Covid-19 atingiu
patamares criticos em diversos paises (VITORIO; ROVAROTO, 2020;
LAUDETE; PINEDO, 2020), tendo levado ao limite pessoal e material
diferentes sistemas de saide mundo afora (AMARO, 2020; CNN, 2020;
GALLON, 2020). Dentre os problemas desencadeados pela crise, constam
a escassez de recursos e a sobrecarga dos sistemas, o que pode dar ensejo
ao estabelecimento de critérios para racionamento dos recursos médicos e
para o atendimento seletivo de pacientes (VERGANO, 2020). Para os
sujeitos com deficiéncia, as preocupacdes nao se restringem a sua
qualificacdo nos grupos de riscos, as complica¢des para a realizagdo do
isolamento no caso de algumas condigoes e as dificuldades associadas a
situacdo de sujeitos institucionalizados. Envolvem também a formatacao
dos protocolos de emergéncia diante da escassez de recursos — sobretudo
de respiradores e leitos em UTIs (Unidades de Terapia Intensiva) de alta
complexidade - que, de forma implicita e explicita, desfavorece pessoas
com deficiéncia. A questdo que anima esse tipo de triagem pode ser assim
posta: “Quando o ntimero de pessoas que precisam de determinados
recursos de satide é maior do que o niimero de recursos existentes, como

decidir quem os recebe e quem ndo os recebe?”.
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Para responder a esse questionamento, tém sido estruturadas listas
de prioridades, que categorizam, a partir de determinadas condicoes, as
preferéncias no recebimento de recursos. Apesar de apresentarem
critérios positivos - ou seja, 0 que fazer quando um paciente é prioritario
-, esses protocolos também apresentam critérios negativos, de exclusao -
ou seja, o que deixar de fazer quando um paciente nao é preferencial.
Nessas circunstancias, pessoas com deficiéncia sdo, quando nao
explicitamente, implicitamente excluidas da alocacdo dos recursos,
gerando situacbes de discriminacéo e injustica.

A questao do racionamento justo durante uma pandemia é complexa
e repleta de preocupagdes éticas. Ao mesmo tempo, pensar esses
protocolos eticamente também demanda pensa-los politicamente. E dizer:
além de ser necessario analisar critérios mais eticamente sensiveis a
questdo da deficiéncia, essa andlise estaria incompleta se ndo buscasse
entender como a criacdo de protocolos excludentes é possivel em uma
sociedade jé estruturada. Dessa maneira, o desafio ético é concomitante a
um desafio politico: quais sdo as estruturas politicas que permitem gerar
protocolos excludentes? Assim, nossa andlise tem duas faces
complementares. Primeiramente, pensamos sobre o impacto, para
pessoas com deficiéncia, causado por determinados critérios éticos de
estruturagdo de protocolos de distribui¢do de recursos. Em segundo lugar,
pensamos como a formatagdo politica da deficiéncia nos acordos sociais
caracteriza as préprias condi¢des de possibilidade do surgimento desses
critérios - pela auséncia de representacdo, pela desconsideracao de
situacOes de escassez aguda e pela consideracio da deficiéncia como uma
desigualdade natural, desprovida da dinamicidade do modelo social de

deficiéncia.
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1. Critérios éticos de racionamento

Embora a discussado sobre a natureza antiética de alguns protocolos
ainda ndo tenha se instaurado em alguns paises, em outros, vé-se a
institucionalizacdo de critérios que discriminam diretamente pessoas com
deficiéncia, por motivos que carecem de razoabilidade depois de breve
andlise. Nesse sentido, nos EUA, citemos os planos estruturados pelo
Estado de Alabama, anunciado em mar¢o de 2020, no qual individuos com
deficiéncias psicossociais graves ou profundas foram considerados
“candidatos improvaveis ao suporte ventilatorio” (PATHAK, 2020). Do
mesmo modo, as diretrizes estaduais de Washington recomendaram que
pacientes hospitalares com “perda de reservas de energia, capacidade
fisica, cognicdo e satde geral” fossem colocados em cuidado ambulatorial
ou em sistema de cuidados paliativos. Ocorre que colocar certos grupos
em condi¢des naturalmente inferiores as dos demais, desconsiderando-se
a desigualdade de suas situacdes, pode constituir uma violacdo do
principio da igualdade e da néo discriminaggo.

Aluz dessa realidade, apresentaremos, na presente secio, os critérios
de racionamento aparentemente neutros que foram analisados por
Deborah Hellman e Kate M. Nicholson (2020); tais critérios, como elas
afirmam, se encontram presentes em protocolos estatais de racionamento
e, de forma previsivel, produzirdo discriminacdes com base em

deficiéncias (HELLMAN; NICHOLSON, 2020, p. 2-3).
1.1. Utilitarismo

Os protocolos analisados por Hellman e Nicholson foram elaborados
com base em principios utilitaristas e destinavam-se a regular a
distribuicdo de ventiladores em circunstancias de racionamento
(HELLMAN; NICHOLSON, 2020, p. 7). Quando de sua andlise, as autoras

deram énfase as orientagdes desenvolvidas na cidade de Nova Iorque, uma
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vez que, por um lado, era a cidade com o maior nimero de casos da doenca
e seu sistema de saude se encontrava sobrecarregado; por outro, o
documento em questdo, isto é, as Diretrizes dos Ventiladores de Nova
Iorque (New York Ventilators Guidelines), havia sido adotado ha pouco
(HELLMAN; NICHOLSON, 2020, p. 8).

O ideal que permeia tais protocolos é sintetizado pelas autoras nos
seguintes termos: “Seu objetivo explicitamente estabelecido é salvar tantas
vidas quantas forem possiveis” (HELLMAN; NICHOLSON, 2020, p. 7).
Dessa forma, trata-se de lidar com meios limitados, diante da crise e da
escassez, para que tal resultado seja atingido. Para ilustrar a aplicacdo
desse principio, as autoras (HELLMAN; NICHOLSON, 2020, p.7). fazem
mengdo a um documento produzido pela Universidade de Washington
para lidar com o racionamento; trata-se de um documento cujo
fundamento ¢ o referencial utilitarista, expresso no préprio texto, como a
busca, mediante a tomada de decisdes, do maior bem em favor da maior
quantidade de pessoas (UW MEDICINE, 2020, p. 1).

Problemas de ordem ética e juridica sao identificados por Hellman e
Nicholson (2020, p. 7) na aplicacio desses protocolos: por um lado, pdem-
se sob risco direitos e garantias de pessoas com deficiéncia; por outro,
desvia-se a finalidade corriqueira da prética médica, que se centra no
cuidado de vidas particulares (UW MEDICINE, 2020, p. 1).

A seguir, tratamos dos principios que norteiam tais protocolos,
examinados criticamente por Hellman e Nicholson, retnem quatro
aspectos: Eficiéncia; Probabilidade de beneficios; Expectativa de vida;

Padronizacéo e qualidade de vida.
1.2. Eficiéncia

A eficiéncia é um dos critérios identificados por Nicholson e Hellman.

Refere-se a alocagdo dos ventiladores e sua finalidade é salvar o maior
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nuimero de pessoas possivel (HELLMAN; NICHOLSON, 2020, p. 8). Nesse
sentido, mencione-se o procedimento de peridédica verificagdo dos
pacientes, que visa a apurar os efeitos do ventilador sobre sua condi¢ao
enferma; isso se da de modo que, caso nao haja melhora ou se verifique o
agravamento do quadro no momento de check-in, o ventilador possa ser
realocado para um novo paciente (HELLMAN; NICHOLSON, 2020, p. 9).

Nicholson e Hellman assinalam que a realocacdo se d&, por
determinagdo do protocolo de Nova Iorque, com base no principio de
racionamento da eficiéncia, uma vez que ele se utiliza da parametrizacao
do tempo em que o paciente deve obter melhora ao fazer uso do ventilador,
sob o risco de que, caso nao melhore, ocorra a realocacdo. Tendo em vista
que o uso do ventilador pode ser necessario para certas pessoas por mais
tempo para que atinjam a mesma melhora que outros, tal critério é
qualificado como moralmente questionavel por Nicholson e Hellmann.
Sob tais circunstancias, os pacientes que dependem dos ventiladores por
menos tempo sdo beneficiados (HELLMAN; NICHOLSON, 2020, p. 9).
Além disso, esse tipo de critério trata de maneira igual a alocagdo e a
realocacio de um recurso como os respiradores. £ dizer: nao haveria
diferenca moral entre reter um recurso demandando porque o
demandante dele precisara por um periodo elevado de tempo e retirar um
recurso porque o paciente que o utiliza ja o faz por um tempo considerado
€XCessivo.

A tarefa que se impde, segundo entendem Nicholson e Hellman, é
tracar quais sdo os limites legais aos efeitos discrepantes causados pela
aplicacdo (HELLMAN; NICHOLSON, 2020, p. 23-24). Se, por um lado, a
preservacdo do maior namero de vidas é defensavel, por outro, a aplicacdo
do principio causaria expressivo prejuizo as pessoas com deficiéncia, haja
vista lhes vedar o acesso a um tratamento de que necessitam — trata-se de

um “close case” (HELLMAN; NICHOLSON, 2020, p. 24). Dessa forma,
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Nicholson e Hellman (2020, p. 24) sugerem, embora de forma provisoria,
que o principio da equidade - presente em documentos como a Lei
Brasileira de Inclusdo (LBI) e a Convengao de Direitos das Pessoas com

Deficiéncia (CDPD) - impede a aplicacao do critério da eficiéncia.
1.3. Probabilidade de beneficio

A probabilidade do beneficio é um critério que confere prioridade as
pessoas que possam tirar deles o maior proveito. Isto é, os grupos que tém
maior prioridade sdao os que efetivamente tém necessidade de usar os
aparelhos e, igualmente, tém maiores chances de se curar mediante o uso
(HELLMAN; NICHOLSON, 2020, p. 8). Dentro desse parametro, “a
triagem requer a identificagdo de fatos clinicamente relevantes sobre
pacientes individuais e sua probabilidade de se beneficiar dos recursos
disponiveis” (MICHALOWSKI, 2020, p. 8). Dessa maneira, tem-se a
impressao de maior correcdo, dado que a menor idade e a auséncia de
deficiéncia ndo sdo consideradas automaticamente como prioritarias em
relacdo a outros casos, visto que o que é realmente relevante é a
possibilidade de beneficio (BRITISH MEDICAL ASSOCIATION, 2020).

A avaliagao da prioridade que cabe a cada um dos pacientes segue, na
cidade de Nova lorque, o escore SOFA (“Sequential Organ Failure
Assessment”) (BRITISH MEDICAL ASSOCIATION, p. 9), o qual contabiliza
uma pontuacio que expressa as medidas clinicas de fun¢do do cérebro, da
pressdo sanguinea, da coagulagiao sanguinea, dos pulmoes, dos rins e do
figado (New York State Task Force on Life and the Law, 2015, p. 14).
Embora néo haja expressa discriminagao no critério, Hellman e Nicholson
(2020, p. 18) compreendem que pessoas com deficiéncia podem ser por
ele prejudicadas quando, em virtude da sua deficiéncia, tiverem menores
chances de sobrevivéncia, ainda que utilizem ventiladores, do que pessoas

que ndo possuem qualquer deficiéncia.
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As mesmas conclusdes que Nicholson e Hellman chegaram ao
ponderarem sobre o principio da eficiéncia sdo aplicaveis ao principio da
probabilidade do sucesso. Contudo, h4d uma diferenca relevante entre o
principio da eficiéncia e o da probabilidade do sucesso. Enquanto o
primeiro desses comanda a justificativa de retengido (fundamentando,
nesse sentido, a proposicao: “lhe entregaremos este ventilador porque, no
segundo em que o fizermos, n6s poderemos salvar somente uma pessoa;
mas se 0 entregarmos para outro, poderemos salvar quatro pessoas”), o
segundo promove combinacdes quantitativas dois a dois, mesmo que um
conjunto maior seja o considerado (fundamentando a proposicdo “nds nao
lhe entregaremos este ventilador porque vocé s6 tem 30% de chances de
sobreviver; mas, se o entregarmos a outra pessoa, ela terd 80%"7)
(HELLMAN; NICHOLSON, 2020, p. 24).

Se, por um lado, a aplicagdo do primeiro implica em que quatro
pessoas sejam salvas ao invés de uma, a aplicacdo do segundo principio
promove a circunstancia em que uma pessoa seria escolhida em
detrimento da outra; na primeira hipétese, a cada uma das vidas é
atribuido o mesmo valor, enquanto, na segunda, se consumada a entrega
a quem tem maior probabilidade de beneficio, essa igualdade ndo se
verifica (HELLMAN; NICHOLSON, 2020, p. 24). Assim, nao obstante a
aplicac¢ao do principio da probabilidade de sucesso possa salvar mais vidas,
o custo causado pelo acesso desigual ao tratamento médico torna o
segundo principio ainda mais problematico em termos morais do que o
primeiro (HELLMAN; NICHOLSON, 2020, p. 24).

Por tltimo, os conhecimentos que fundamentariam a aplicagdo do
principio da probabilidade de sucesso (os fatos clinicamente relevantes)
sdo passiveis de questionamento, vez que, no contexto da pandemia, as
avaliacbes necesséarias para a tomada de decisdo sdo mais duvidosas e

provisérias do que habitualmente. Considerando esse carater provisorio,
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é possivel supor que “o grau de confianga que os tomadores de decisao
estao justificados a atribuir a dados sobre a probabilidade de sobrevivéncia
da Covid-19, referentes a diversas categorias de pessoas, é especialmente

baixo” (HELLMAN; NICHOLSON, 2020, p. 24-25).
1.4. Expectativa de Vida

O critério da expectativa de vida implica o remanejamento de
recursos para aqueles que, apds o tratamento, teriam mais chances de
viver mais (HELLMAN; NICHOLSON, 2020, p. 18). Tal critério, por um
lado, de forma geral, beneficia as pessoas mais jovens; por outro, da
margem para que sejam priorizadas as pessoas sem deficiéncia em
detrimento de pessoas cuja deficiéncia torna sua expectativa de vida
menor do que a média. Isso ndo ocorre apenas por fatores organicos,
afetos a deficiéncia, mas também por fatores estruturais, de negacdo as
pessoas com deficiéncia de importantes politicas sociais.

Se eventual discriminagdo por razdes de idade propde-se a priorizar
0s mais jovens porque eles ainda ndo desfrutaram da vida, enquanto
presume-se que os mais velhos ja o fizeram, Hellman e Nicholson (2020,
p- 23) compreendem que tais justificativas ndo poderiam ser utilizadas em
detrimento de pessoas com deficiéncia ndo idosas. Contudo, um principio
de alocagdo que tenha por referéncia tdo somente a expectativa de vida
ignora as caracteristicas peculiares dos pacientes, uma vez que almeja
simplesmente a maximizacdo de anos salvos. Nesse quadro, compreendem
as referidas autoras (HELLMAN; NICHOLSON, 2020) que também deve
ser levado em conta 0 modo como os anos de vida podem ser distribuidos,
considerando que tentar conferir dois anos de vida a mais para um jovem
com baixa expectativa de vida pode ser mais desejavel, a luz do prisma

moral, do que conferir 10 anos a mais para um idoso.
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Hellman e Nicholson consideram que, caso o critério priorize as
pessoas que tém maior expectativa de vida, ha grandes chances de que as
pessoas com deficiéncia sejam impactadas de forma discrepante. Entende-
se que o critério de expectativa de vida é insuficiente para justificar tal
impacto, caso néo sejam consideradas maiores informacoes sobre a forma
de distribuicao dos anos de vida (HELLMAN; NICHOLSON, 2020, p. 23).
Assim, embora a abordagem possa parecer atraente a primeira vista, é
necessario considerar também a incerteza e a subjetividade dos
prognoésticos, os quais podem vir a ser baseados em deficiéncias
subjacentes, o que levantaria questdes de discriminagdo (EMANUEL et al.,

2020, P. 3).
1.5. Padronizacao e qualidade de vida

Por esse critério, a alocagdo de recursos deve ser feita para pessoas
cujos anos de vida sejam mais ajustados a qualidade apds o tratamento
(HELLMAN; NICHOLSON, 2020, p. 18). O argumento da qualidade de
vida, para Hellman e Nicholson, representa o critério mais facil de se
criticar do ponto de vista ético (HELLMAN; NICHOLSON, 2020, p. 5). Isso
porque todo tipo de avaliacdo da qualidade de vida feita de forma alienada
a prépria experiéncia de deficiéncia sera pautada pelos “mitos, medos e
esteredtipos” que as proprias leis antidiscriminatérias se destinam a
corrigir. Além disso, as medidas de qualidade sdao moralmente
problematicas porque expressam inadequadamente mensagens negativas
sobre o valor das vidas com deficiéncia.

Mais importante ainda, analisa-las ao racionamento provavelmente
terd o efeito de negar as pessoas com deficiéncia uma oportunidade justa
de se beneficiar do tratamento que salva vidas. As autoras argumentam
que as medidas pautadas na qualidade de vida desfavorecem as pessoas

com deficiéncia na medida em que uma vida com deficiéncia é, no geral,
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considerada de qualidade inferior a de uma pessoa sem deficiéncia
(HELLMAN; NICHOLSON, 2020, p. 18). Isso se da especialmente pela
consideracdo de que a deficiéncia é uma tragédia pessoal, que
naturalmente marca vidas ruins. A contestacdo de que a deficiéncia
conduza a vidas naturalmente prejudicadas é feita especialmente em
Barnes (2014, p. 88-113), que parte da evidéncia testimonial dos relatos de
pessoas com deficiéncia, cuja autoavaliacdo sobre a prépria qualidade de
vida ndo é negativa.

A relatividade dessas avaliacGes e seu potencial desfavorecimento em
relacio a deficiéncia é patente mesmo quando se tenta fornecer
parametros aparentemente neutros e empiricos de analise. Isso porque,
quando respondemos ao que parecem ser perguntas puramente
empiricas, deveremos considerar: primeiro, o poder dos estereotipos
sobre a percepcdo médica acerca dos pacientes com deficiéncia
(BAGENSTOS, 2020, p. 7-8); segundo, a limitagdo quanto ao tempo e
informagdes durante uma emergéncia (EMANUEL et al., 2020, p. 4). No
caso do segundo fator, ressaltamos a auséncia de conhecimento das
consequéncias da doenca a longo prazo.

Hellman e Nicholson argumentam ainda que, mesmo que (ou
quando) a vida com deficiéncia seja qualitativamente pior, de modo que a
escolha seja favorecer uma pessoa com maior qualidade de vida em
detrimento de outra, essa politica parece acumular ou aumentar a
desvantagem de uma pessoa ja desfavorecida. Na medida em que existem
diferengas na qualidade de vida entre pessoas com e sem deficiéncia,
fatores sociais como a discriminacdo parecem desempenhar um papel
significativo. Assim, considerando que o objetivo das proscri¢des de
discriminagao seja o favorecimento das condigdes de igualdade real, usar

o critério da qualidade de vida conduziria ao oposto dessa meta; ou seja,
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ao aumento das disparidades e vulnerabilidades (HELLMAN;
NICHOLSON, 2020, p. 22).

2. Discriminacao contra pessoas com deficiéncia

Com o brotar da pandemia, Estados e entidades individuais passaram
a instituir politicas de escassez que discriminam direta ou indiretamente
pessoas com deficiéncia. O efeito discriminatorio se da, sobretudo, com a
conexao entre as disposi¢ao de ndo fornecimento ou retirada de recursos
e a condicdo organica de deficiéncia. Em atengido a essa situacio,
instituicdes especializadas na ética médica tém enfatizado que as decisdes
tomadas nesse contexto precisam dar “devida consideragdo a necessidade
de eliminar a discriminagao ilegal, promover a igualdade de oportunidades
e reduzir as desigualdades na satide” (NICE, 2020, p. 2). Assim, ao elaborar
critérios de triagem e cuidados especificos, é necessario evitar praticas que
discriminem ilegal ou antieticamente as pessoas em grupos protegidos,
como pessoas com deficiéncia (MICHALOWSKI, 2020, p. 2). Tal proibicao
de discriminacao se torna mais controversa ao pensarmos que a alocagao
de recursos considera, no geral, exclusivamente critérios clinicos, que
poderdo fornecer andlises a priori. Como alertado por Chisholm, uma
“abordagem baseada unicamente em fatores clinicamente relevantes
pode, estatisticamente, priorizar os mais jovens e, quando clinicamente
relevante, pode discriminar aqueles com condicdes de satide subjacentes”
(2020, on-line).

E preciso considerar esses fatores sobretudo ao apontarmos
pardmetros como a deficiéncia e a idade para estruturar a ordem de
prioridades. Essas condi¢des de vida podem ja estar associadas
indiretamente a outros parametros que avaliem a satide de um individuo,
dado a possibilidade aumentada de doencas cronicas em segmentos de

idosos e pessoas com deficiéncia. Nesse sentido, hd em determinados
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protocolos uma discriminagdo indireta quando atribuem um “peso duplo”
a condi¢bes de deficiéncia - tanto pelo diagndstico quanto pelas condicoes
frequentemente a ela associadas. H4 também a possibilidade de
discriminagao direta, quando ha exclusdes categéricas baseadas em
condic¢des especificas, como “comprometimento cognitivo grave”. Além da
vagueza da definicdo do que significa ter um “comprometimento cognitivo
grave”, essas exclusdes ndo se baseiam, no geral, na utilidade, na eficicia,
na probabilidade de beneficios, ou na expectativa de vida, refletindo, no
geral, uma avaliacdo qualitativa das vidas que merecem ser salvas (WOLF;
WENDY, 2011, p. 3).

Por outro lado, hd argumentos de que a ndo consideragdo da
deficiéncia também pode ser responsavel por gerar cenérios de
discriminagdo injusta. De acordo com Persad, isso significa que buscar
salvar mais vidas, no contexto da pandemia, ndo significa dizer que as
pessoas com deficiéncia sejam menos merecedoras de serem salvas. Dessa
maneira, utilizar critérios baseados em efetividade ou expectativa de vida
poderia ser nao discriminatério, desde que esses critérios sejam baseados
em evidéncias, e ndo em estere6tipos (PERSAD, 2020, p. 2). Buscar salvar
mais vidas, nesse sentido, seria um principio pautado na ideia de “each
counts for one” - em alinhamento com a ideia de Parfit de que salvamos o
maior nimero “porque damos igual peso para salvar cada um” (1978, p.
301).

Em Persad, o argumento de salvar mais vidas teria a consequéncia de
salvar também mais vidas com deficiéncia (PERSAD, 2020, p. 2). Assim,
no exemplo dado por Hellman e Nicholson do critério da eficiéncia (2020,
P- 24), uma entre quatro vidas salvas no cenario em que se aplica esse
parametro serd uma vida com deficiéncia, visto que, de acordo com o
Censo Brasileiro de 2010, 23.9% da populagdo brasileira - quase um

quarto - possui algum tipo de deficiéncia. Essa percepcdo pode ser
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contestada por injustificadamente agregar vidas de pessoas com e sem
deficiéncia. Tendo em vista que o aumento de probabilidade de “salvacao”
buscado ¢é do total de vidas salvas coletivamente, nao se pode inferir da
agregacao que, de fato, se da a cada pessoa, individualmente, a chance de
ser salva. Assim, individuos com deficiéncia que reclamam de protocolos
discriminatérios nao estdo demandando privilégios injustificados sobre os
demais. Eles estdo, em verdade, solicitando protocolos baseados em
evidéncias que usem a avaliacdo individual de prospeccdes de
sobrevivéncia similar a de outros sem deficiéncia que estdo usando os
ventiladores.

Apesar dos argumentos de Persad buscarem salvar mais vidas, em
geral - o que inclui salvar também mais vidas de pessoas com deficiéncia
-, é preciso considerar de que maneira as pessoas com deficiéncia podem
participar do processo de legitimagdo das regras de distribuicao de
recursos. Isso porque qualquer perspectiva que ndo resguarde seus pontos
de vista podera ser discriminatéria. H4 dois sentidos interconectados em
que essas discriminagoes, realizadas no contexto da pandemia, denunciam
uma estrutura politica excludente em relacdo as pessoas com deficiéncia -
anterior inclusive ao evento pandémico. O primeiro deles diz respeito a
desconsideracao da adocdo do modelo social pela CDPD (Convencao de
Direitos das Pessoas com Deficiéncia). De acordo com Asis Roig, para o
modelo social, a deficiéncia é uma situagdo na qual se encontram ou
podem se encontrar uma ou mais pessoas, inexistindo um trago individual
que a caracterize. Além disso, a deficiéncia tem uma origem social,
devendo a sociedade ser a destinataria das medidas voltadas para o
enfrentamento das desigualdades. Dessa maneira, uma politica normativa
que se dirige a pessoas com deficiéncia em tempos de pandemia deve
pautar-se na igualdade e na nao discriminagao (ASIS ROIG, 2013, p. 2).

Um segundo sentido de dendncia dos protocolos de triagem que
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discriminam pessoas com deficiéncia trata do preenchimento do contetido
normativo da igualdade. Pretendemos analisar de que forma a
consideragao politica da igualdade, segundo o referencial de Rawls, pode
determinar o modo como se responde a questoes de escassez de recursos
em pandemias. Nesse ponto, pretendemos pensar como as ideias de
igualdade e discriminacdo da teoria de justica subjacente a maximizacao
dos recursos na distribui¢do (em Rawls, maxi-min) podem ser enviesadas
quando falamos de a) pessoas ndo devidamente representadas na posicao
original; b) pessoas consideradas como naturalmente prejudicadas por sua
deficiéncia; e c) condi¢des de escassez moderada da circunstancia objetiva
de justica, que ndo se compatibiliza com a escassez aguda provocada pela

pandemia.
2.1. Obrigacao de nao discriminacao e o igualitarismo em Rawls

Asis Roig entende que a igualdade pode ser compreendida como
valor, principio ou como direito. Como diferenciacao negativa, a igualdade
determina quando igual tratamento deve ser dispensado, ainda que as
circunstancias ou situa¢des sejam diferentes, porquanto tal diferenca seja
considerada irrelevante para o gozo ou exercicio de certos direitos. Essa
dimensdo corresponde a ndo discriminag¢do. Quando consideradas
relevantes, as diferencas de situacdo ou circunstancia ensejam o
reconhecimento da discriminacdo positiva, advindo dessa a funcao
promocional ou redistributiva do reconhecimento da igualdade no &mbito
do direito (ASIS ROIG, 2001). Nesse sentido, face as diferencas
significativas que impedem tratar igualmente desiguais, os instrumentos
juridicos devem comportar as demandas das discrepancias de
vulnerabilidade. Em tempos de pandemia, as referidas discrepancias
podem ser atestadas pelas diferengas nos modos como pessoas com e sem

deficiéncia sdo tratadas ao demandarem cuidados médicos.
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Outra concepcdo de igualdade relevante nesse cenario é a que
considera as oportunidades. Bobbio entende que o “principio da igualdade
das oportunidades, quando elevado a principio geral, tem como objetivo
colocar todos os membros daquela determinada sociedade na condigdo de
participar da competicdo pela vida, ou pela conquista do que é vitalmente
mais significativo, a partir de posi¢des iguais” (BOBBIO, 1997, p. 30-31). A
igualdade de oportunidades opera um sentido particular na nocdo de
“sobrevivencialismo”, que modula a ideia subjacente as triagem no sentido
de que “recursos devem ser destinados aos que tém mais chance de
sobreviver”. Bobbio, ao falar na igualdade de oportunidades como
importante para criar aptidées na “competicdo pela vida” transparece o
sentido em que se torna razoavel negar oportunidades aos que tém vidas
que nao valem a pena ser vividas.

A igualdade entra como um principio de estruturacdo da teoria de
Rawls ja na ideia da posi¢ao original, na qual encontram pessoas livres,
iguais e racionais, preocupadas em promover seus proprios interesses,
com vistas a definir os termos fundamentais de sua associacdo (RAWLS,
1997, p. 12). A partir dessa associagdo em uma situagido de igualdade
original, modulada pelo véu da ignorancia, seria possivel derivar dois
principios de justica: o principio da liberdade e o principio da igualdade
[esse associado ainda ao principio da diferenca (RAWLS, 1997, p. 88)].
Portanto, ha dois fatores de consideracdo da nocao de igualdade em Rawls
ao tratarmos da deficiéncia: o estado da posi¢do inicial, pautado na
igualdade das partes representativas da teoria de justica, e o segundo
principio de justica, baseado nos principios da igualdade equitativa de

oportunidades e no principio da diferenca.

2.2. Igualdade na posicao original e deficiéncia
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Na situagdo da posicao original, h4 duas circunstancias que podemos
considerar como sensiveis ao momento da pandemia para as pessoas com
deficiéncia. Primeiramente, a homogeneidade da situacgdo entre as partes
demanda que elas estejam em um “leque normal de variagdo” (RAWLS,
2000, p. 68). A equivaléncia dentro desse confere aspectos de legitimidade,
reciprocidade e cooperacio aos termos ajustados; contudo, sua definicdo
ndo inclui pessoas com deficiéncia, o que é explicitado em “Liberalismo
Politico”. Como Rawls afirma: “o problema de tratamentos médicos
especiais e de como cuidar dos deficientes mentais é posto de lado. Se
pudermos elaborar uma teoria viavel para o leque normal, podemos
tentar, depois, resolver esses outros casos” (RAWLS, 2000, p. 325). Por
esse motivo, Cuenca argumenta que, mesmo debaixo do véu da
ignorancia, os representantes podem ter assegurada sua condicdo de nédo
deficiéncia, pelo que a teoria rawlsiana exclui as pessoas com deficiéncia
do debate moral (CUENCA, 2012, p. 107-108).

Protocolos que usam, como critérios de exclusdao de prioridade,
estruturas como a “Rockwood Frailty Scale” podem denunciar a
importancia de se considerar pessoas com deficiéncia desde a concepcao das
regras de preferéncia. Esse tipo de escala resume o nivel geral de aptidao ou
fragilidade de uma pessoa, variando de 1 (“Muito Ativo”) a 9 (“Doente
Terminal”). As pontua¢des sdo baseadas em uma avaliacdo de cognicao e
humor, mobilidade, funcdo, satide social, comorbidades, medicamentos e
atitudes em satide (ROCKWOOD, 2005, p. 489-495). Por considerar
significativamente a necessidade de apoio as atividades da vida diéria, a
escala Rockwood é altamente sensivel a deficiéncia. Assim, o maior risco é
que se exclua da preferéncia de tratamento uma pessoa com determinada
deficiéncia por ndo conseguir gerenciar seus préprios cuidados sem apoio.
Isso pode significar uma discriminagio baseada na deficiéncia, reforcando-

se a ideia de que sdo vidas que “valem menos”. Nesse tipo de protocolo, a
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auséncia de representatividade é sentida quando da aplicacdo prética de
regras teoricamente igualitirias, desconsidera-se a institucionalidade
publica das situagdes de dependéncia (KITTAY, 1999, p. 75-76). Assim é que,
por nao levarem em conta as perspectivas de pessoas com deficiéncia e de
dependéncia, esses normativos nao considerardo suas demandas de ajustes
razoaveis, cujo suprimento (seja por meio da utilizacdo por mais tempo, seja
por alocacio prioritaria) é necessario para um acesso significativo a satde.
Contra esse argumento, ha a nogdo de que os ajustes razoaveis podem
esbarrar em limites de idoneidade, necessidade, proporcionalidade e
aceitacdo, além de ndo poderem gerar custos desproporcionais em sua
aplicacdo (ASIS ROIG, 2015, p. 100-105). Esses limites, segundo uma
concepcdo de que derivam de uma racionalidade ideal, seriam os mesmos,
com ou sem a participacdo de pessoas com deficiéncia.

Um segundo fator da posi¢éo original que nos interessa, no ambito
da pandemia, diz respeito as circunstancias de justica que permitem a
cooperacdo desejavel na posicdo original. Para Rawls, existem fatores que
tornam a coopera¢do humana simultaneamente possivel e necesséaria,
dentre elas, a circunstancia da escassez moderada implicita para atender
a uma ampla gama de situac¢des (RAWLS, 1997, p. 136-137). Assim é que
0s recursos existentes no momento da posicio original “ndo sao
abundantes ao ponto de ndo emergirem reivindicagoes conflitantes sobre
a parcela que cabe a cada um de seus membros, e nem tdo exiguos ao
ponto de qualquer forma de cooperacio ser impossivel” (VITA, 1992, 15).
Em que pese a idealidade da situacio inicial, é preciso perguntar de que
maneira regras pensadas em contextos de escassez moderada se aplicam
a situacdes de escassez aguda. E possivel, assim, que uma sociedade
pensada sob o véu da ignorancia, em que ha escassez de recursos
moderada, reflita sobre regras legitimas para um mundo pandémico, em

que a escassez aguda é um requisito estrutural da crise? Em resumo,
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teorias politicas pensadas “na normalidade” de escassez de recursos
moderadas respondem eficazmente a realidades da “anormalidade” de
escassez total e de banalizacdo das escolhas tragicas?

Essa total auséncia de tratamento dos que ja estdo em piores
condigoes, devido a escassez aguda, considera a aplicacdo do “maximin”,
que, em Rawls, leva a maximizacdo das perdas minimas (RAWLS, 1997, p.
165) e ao atingimento das melhores condicbes possiveis aos menos
favorecidos. Segundo essa regra, diante da incerteza, as alternativas
devem ser hierarquizadas de acordo com os piores resultados possiveis,
devendo a escolha ser do melhor entre esses. Nesse sentido, o principio
maximin, individualmente aplicado, diz que é preciso avaliar todas as
politicas disponiveis em termos da pior possibilidade que possa ocorrer ao
sujeito que avalia. Na posicdo original, visto que a sociedade é pensada
para os “normais”, os “habitualmente cooperativos”’, nem mesmo a
escolha da melhor entre as piores alternativas de protocolos podera
priorizar determinados sujeitos com deficiéncia. Em um contexto de
desigualdade, um sistema prioritario associado a demanda excessiva de
recursos disponiveis pelos grupos de maior prioridade - mesmo sem
nenhuma exclusao explicita de certos tipos de individuos -, sempre havera
alguns pacientes que nunca seriam tratados durante uma escassez

(PATHAK, 2020, p. 5).
2.3. Aplicacao do principio da diferenca e nao discriminacao

O segundo aspecto de igualdade em Rawls que nos interessa, quando
falamos de deficiéncia e pandemia, é na aplicacdo de seu segundo principio
de justica, que engloba o principio da igualdade equitativa de
oportunidades e o principio da diferenca (RAWLS, 1997, p. 79) e alberga a
nogdo de reparacao das desigualdades imerecidas. Rawls menciona

especificamente as desigualdades “de nascimento e de dotes naturais”, as
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quais por ndo serem merecidas, devem ser compensadas. Aponta, assim,
que desigualdades inatas devem ser aplainadas. O trato de uma pessoa
com deficiéncia, nesse sentido, deve ser alocado no campo do “desvio das
contingéncias em direcdo da igualdade”. Tal perspectiva de “desigualdades
naturais” é uma negagdo do modelo social, uma vez que, nesse, as
barreiras sociais constituem-se enquanto premissas ineliminaveis da
desigualdade advinda da deficiéncia.

Do ponto de vista da CDPD, o meio e as barreiras nele contidas
constituem-se enquanto fatores essenciais no entendimento das
desigualdades correlacionadas a situacao de deficiéncia. Rawls interpreta
a deficiéncia como um caractere ndo dinadmico, configurado enquanto um
dado em si a partir do nascimento ou do acidente. A investigacdo se torna
ainda mais complexa se se considera que estas pessoas com impedimentos
imerecidos, localizadas abaixo da linha das capacidades, vieram a luz em
uma sociedade pensada sob os auspicios das negociacdes empreendidas

por representantes daqueles localizados acima da linha das capacidades.
Conclusédo

Ante o analisado, deve-se destacar trés desafios que a pandemia poe
para a estruturacdo de protocolos politicamente justos, sensiveis a
deficiéncia: a exclusao das pessoas com deficiéncia da composicdao dos
termos de justica; a escassez ndo moderada, mas sim aguda de recursos; e
a nocdo individualista da desigualdade de oportunidades ensejada pela
situacao de deficiéncia em sociedade. Ultrapassar os problemas politicos e
éticos apresentados nesse trabalho é essencial para garantir que as
respostas a pandemia sejam ndo excludentes, ndo discriminatérias e

sensiveis a realidade de pessoas com deficiéncia.
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Acesso a justica para pessoas com
deficiénciais cognitivas e psicossociais:
as vias do reconhecimento e da redistribuicao

Ana Paula Barbosa-Fohrmann
Luana Adriano Aradjo

Introducao

Segundo a Organizacdo Mundial de Saade (OMS), mais de 1 bilhdo de
pessoas em todo o mundo - cerca de 10% da populagdo mundial - se
qualificam como pessoas com deficiéncia. O atual pardmetro de
classificagao, considerado biopsicossocial, interliga fatores de ordem
médica e individual com outros de ordem ambiental ou social (por
exemplo, acesso a dgua potavel, saneamento, nutrigao, pobreza, clima e
atendimento do sistema de sadde, entre outros) (OMS, 2012). Foi para
consagrar esse entendimento integrado de deficiéncia que a OMS adotou
a Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satude
(CIF), que mostra que a condi¢do de satde da pessoa com deficiéncia esta
associada a fatores pessoais e ambientais.

Especificamente, quando se discute a problematica da deficiéncia
psicossocial ou cognitiva, estd se tratando, em verdade, de uma escala
bastante diversificada de condicdes, que, entre outras, pode abranger a
deméncia, o acidente vascular cerebral, assim como diferentes graus de
impedimento mental ou cognitivo (como paralisia cerebral parcial),
sindromes cognitivas multiplas (como a sindrome de down) e quaisquer
processos temporarios ou permanentes de sofrimento psiquico. Assim é
que o significado de deficiéncia psicossocial ou cognitiva sera abordado

aqui em conformidade com a CIF; ou seja, a partir da interrelacdo entre
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fatores individuais ou pessoais, mas também sociais ou ambientais,
considerando a abrangéncia dessa classificagdo para “lancar um
vocabulario biopsicossocial para a descricdo dos impedimentos corporais
e [para] a avaliacdo das barreiras sociais e da participacdo” (DINIZ et al.,
2009, p. 72).

O namero de individuos com deficiéncias psicossociais ou cognitivas
nos chama a atenc¢do em particular. No Brasil, foram registradas, no Censo
de 2010, mais de 2.5 milhoes pessoas com tais deficiéncias (IBGE, 2010).
De forma geral, em paises em desenvolvimento como o nosso, tais
individuos tém de enfrentar barreiras econdmico-sociais, como pobreza,
baixa remuneracéo, baixo nivel educacional, sistema de satde precario,
assim como previdéncia social também deficitaria, que inibem,
obstaculizam ou mesmo impedem o seu acesso a justica (BRADBURRY et
al., 2001).

Assim é que este artigo vai se assentar sobre a andlise do acesso a
justica para pessoas com deficiéncia psicossocial ou cognitiva, alguns dos
seus desafios e algumas propostas de como analisd-los, a partir da
normatizacdo de tal direito pela Convencao Internacional sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) de 2006 e sua incorporacdo pelo
direito interno. Para responder a essa questao central, faz-se necessario,
em primeiro lugar, encontrar uma base teérica para a defesa e garantia do
direito de acesso a justica para pessoas com deficiéncia. Nessa
investigacdo, analisaremos dois substratos tedricos autoproclamadamente
aptos ao fornecimento da superagdo das injusticas sociais. O primeiro
deles consiste na teoria do reconhecimento de Axel Honneth, com base na
obra “Luta por reconhecimento: a gramatica moral dos conflitos sociais”
(2003); em segundo lugar, apresentaremos como Martha Nussbaum
avanca uma teoria de justica liberal, reformadora da justiga como equidade

Rawlsiana. Em sequéncia, faremos um levantamento da legislagdo
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convencional e legal correlata a efetivacdo do direito de acesso a justiga,
com vistas a investigar sua consonancia com cada um dos referenciais

propostos.

1. Deficiéncia, reconhecimento e redistribuicao

A deficiéncia tem ocupado um papel central na filosofia do direito,
especialmente no tocante as teorias de justica distributivas e de
reconhecimento. Um dos eixos, em torno do qual orbitam os estudos
juridicos e filosdficos de deficiéncia, tem sido a critica as teorias de justica
ocidentais, especialmente aquelas tributarias a Rawls. Para Rawlsianos,
sociedades justas sdo qualificaveis como empreendimentos distributivos
condicionados pelo consenso entre partes dotadas de personalidades
morais especificas’. Conquanto os estudos de deficiéncia criticos de Rawls
tenham se empenhado em rever arranjos distributivos que discriminam
negativamente a deficiéncia ou a convolam em caso marginal
(NUSSBAUM, 2013; WONG, 2007, 2009; HARTLEY, 2009)?, as teorias de
reconhecimento tém, mais recentemente, se dedicado a compreender as
injusticas de tratamento experimentadas por sujeitos com deficiéncias.
Para esses teéricos, a correcao das injusticas requer “uma mudanga na
estrutura e no carater das relacdes interpessoais, o que pode, por sua vez,
exigir mudangas nas normas e praticas sociais e institucionais” (PUTNAM

etal., 2019).

' Em Rawls, basta lembrarmos as caracteristicas do sujeito com direitos iguais da sociedade organizada, quais sejam:
a capacidade de ter senso de justiga - compreendida como a que possibilita o entendimento da concepcéo publica de
justica caracteristica dos termos equitativos da cooperacio social, bem como sua aplicagdo e a agdo a partir e de
acordo com ela - e a capacidade de formar uma concepgao de bem - entendida como a que possibilita ter, revisar e
buscar atingir de modo racional uma concepcio de bem (1997, p. 560-561, 2000, p. 26-34).

? Cf. capitulo 10 e 12 da presente obra (“Algumas Reflexdes Sobre os Fundamentos dos Discursos de Direitos
Humanos e de Justica Social para Pessoas com Deficiéncia Psicossocial ou Cognitiva Severa ou Extrema” e “Justica e
Igualdade para Pessoas com Deficiéncias: a Deficiéncia como uma das Fronteiras da Justi¢a de Rawls”) para a
discussao sobre deficiéncia e justica distributiva.
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1.1. A Luta Por Reconhecimento e a Deficiéncia: Propostas e Desafios

1.1.1. Axel Honneth: a Luta por Reconhecimento de Pessoas com Deficiéncia

De acordo com Honneth, a teoria social moderna, cujos fundamentos
assentam-se em Maquiavel e Hobbes, tem largamente se pautado na busca
por autoconservagdao como motor do acordo social que rege a vida em
sociedade (HONNETH, 2003). Nesse sentido, enquanto, para Maquiavel,
“o0 campo da agao social consiste numa luta permanente dos sujeitos pela
conservacdo de sua identidade fisica (HONNETH, 2003, p. 33), para
Hobbes, a firmacdo de um acordo social se d4 como tnica via capaz de “dar
fim a guerra ininterrupta de todos contra todos, que os sujeitos conduzem
pela autoconservacao individual” (HONNETH, 2003, p. 35). Dessa forma,
ainda quando o resultado final da organizagdo liberal é a convivéncia
pacifica no contexto de coletividades, a motivacdo para a reunido volitiva
reduz-se, inevitavelmente, a confabulacado entre entidades individuais e
atomizadas agindo em nome do autointeresse.

Em Honneth, o conflito, antes alvo a ser eliminado pela
convergéncia de interesses conflitivos, torna-se uma esfera de atuacdo
intersubjetiva, na qual ocorre a luta por reconhecimento. Recorrendo
ao primeiro Hegel, as conferéncias de Jena, a psicologia moral de Mead
e as investigagoes psicanaliticas de Winnicott, Honneth, sugere, entao,
que sdo trés as esferas em que o reconhecimento pode se estabelecer

or meio de relacdes intersubjetivas: o amor3, o direito* e a
b

3 Esta esfera de reconhecimento é centrada no individuo e em suas necessidades e emogdes concretas. Nesse sentido,
o amor compreende o feixe de “todas as relagdes primdrias, na medida em que elas consistem em ligagdes emotivas
fortes entre poucas pessoas” (HONNETH, 2003, p. 159). Embora o conceito esteja fortemente ligado, modernamente,
as relagdes romantico-afetivas, na interpretacao de Honneth, o amor, como primeira etapa de reconhecimento
reciproco, engloba fundamentalmente as relacdes concebidas como um “ser-em-si-mesmo em um outro” que se
concretiza no primeiro ambito familiar de todo individuo (HONNETH, 2003, p. 160).

4 De maior interesse para nossa investigacao, essa etapa de reconhecimento congrega as relagdes que derivam da
identificagao da pessoa como sujeito de direito. Nesse sentido, para que o reconhecimento se dé entre dois sujeitos
no direito, é preciso que estejam estes dispostos a “reconhecer-se reciprocamente como pessoa de direitos”, o que
“significa que ambos os sujeitos incluem em sua prépria agao, com efeito de controle, a vontade comunitéria
incorporada nas normas intersubjetivamente reconhecidas de uma sociedade” (HONNETH, 2003, p. 138).
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solidariedade®. Em cada uma dessas, o desrespeito - isto é, a recusa de
reconhecimento - gera uma violagdo da identidade em formacao,
prejudicando-se a autorrelagao do sujeito consigo. O reconhecimento é,
portanto, o resultado emergente de uma autorrelacdo que se realiza a
partir do outro.

Diante da auséncia de reconhecimento - que provoca, em cada
dimensao, danos a “autoconfianga”, ao “autorrespeito” e a “autoestima” -
, € que foram historicamente desenvolvidas as agoes coletivas pautadas no
combate as injustigas. Partindo desse contexto de negag¢des, pensemos no
movimento por direitos das pessoas com deficiéncia e seus reclames. Pode-
se notar que o surgimento do modelo social, que se fez sentir durante as
décadas de 1960 e 1970, emerge da politica de desinstitucionalizacdo dos
anos predecessores, ensejando a formagdo de associacbes de
reconhecimento e defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia, tais
como a “Union of the Physically Impaired Against Segregation” (UPIAS).
Nesse cenario, a partir da subversdo dos moldes propugnados pelas
instituicoes totais (GOFFMAN, 1961) e pelas politicas sectaristas®, emergiu
a perspectiva de promocéo da vida independente. Dessa forma, o modelo
social de deficiéncia nasceria, caso tomassemos Honneth para analisa-lo,
de um processo de maturacdo da superagio da negacdo de
reconhecimentos no amor (considerando-se relactes afetivas e de cuidado
abusivas ou subdesenvolvidas), no direito (tomando-se por base a

auséncia de reconhecimento da titularidade de direitos) e na solidariedade

5 Além do desenvolvimento emocional saudével, permeado por dedicacio afetiva, e do reconhecimento juridico
reciproco, é necessario, para que cheguem a uma “autorrelacdo infrangivel”, que os individuos possam ser
valorizados socialmente de acordo com suas caracteristicas e particularidades especificas. Nesse sentido, a terceira
dimensao do reconhecimento, concretizada na solidariedade, visa ao suprimento das demandas por estima social, a
qual Hegel alcunhou de “eticidade” e Mead de “modelo da divisao cooperativa do trabalho” (HONNETH, 2003, p.
198).

5 As politicas de separagio que antecederam o surgimento do modelo social reiteravam a ideia de que a deficiéncia
deveria ser tratada a parte. Referida logica sustentou e sustenta a manutencao de instituicdes especiais de internagao
e de fornecimento do servico educacional.
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(considerada a auséncia de estima social impregnada no estigma da

deficiéncia).
1.1.2. Desafios das Deficiéncias Cognitivas e Psicossociais ao Reconhecimento

Para tomar-se Honneth como base de desenvolvimento de uma
justica inclusiva das deficiéncias, é preciso considerar o tratamento de dois
problemas: a delimitacio da dimensdo das emoc¢bes primdrias como
naturalmente desenrolada em direcio a independéncia e a percepcao
cognitivista da dimensao do reconhecimento de direitos. O primeiro ponto
de conflito do tépico da deficiéncia com a teoria de Honneth se apresenta
na dimenso do feixe de relagbes amorosas, que envolve o reconhecimento
das necessidades emocionais de um individuo como merecedoras de
suprimento. Essa etapa é destrinchada a partir de Winnicott, segundo o
qual Honneth identifica duas fases da relacdo intersubjetiva entre méae e
filho: a dependéncia absoluta, na qual se identifica um tratamento
“simbidtico” desenvolvido em direcdo a aquisi¢do de independéncia; e a
dependéncia relativa, na qual ocorre uma “des-adaptacdo gradativa”, que
possibilita tanto a mde quanto ao filho desenvolver a “capacidade
elementar de estar s6” (HONNETH, 2003, p. 173). No tocante a
determinadas deficiéncias cognitivas e psicossociais, frequentemente
consideradas como desabilitadoras da independéncia, é possivel
questionar a Honneth os limites do reconhecimento oportunizados pela
fase da “des-adaptacdo gradativa”. Nesses casos, a ndo superacao da
dependéncia absoluta pode configurar-se como inevitavel obstaculo ao
atendimento das demandas na dimensao das relacbes amorosas - que, de
acordo com a teoria honnethiana, sdo condicionantes para o
prosseguimento do desenvolvimento nas dimensdes juridica e de
solidariedade. Nesse sentido, é possivel questionar se ndo seria concebivel

pensar que uma teoria do reconhecimento mais atenta as questdes de
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poder exigiria dividir a categoria do amor em duas: amor por alguém, que
é totalmente dependente, e o amor por alguém, com quem se compartilha
uma relacdo interdependente (LADEN, 2007).

A supervalorizagdo do atingimento da independéncia também é
tratada, no 4mbito dos estudos de deficiéncia, quando da andlise das
propostas dos teéricos pioneiros do modelo social’. Esses, ao valorizem a
independéncia, colocaram em segundo plano as pessoas consideradas com
deficiéncias psicossociais e cognitivas consideradas severas, para as quais
a afirmacio da independéncia nao representa um fundamento eficaz para
a titularidade e para o exercicio de direitos. Diniz entende que, para tais
pessoas, “a saida sdo principios de bem-estar ndo assentados em uma ética
individualista ou da producido, mas no principio da interdependéncia das
pessoas; um fundamento que, infelizmente, o modelo social nao seria
capaz de considerar legitimo” (DINIZ, 2003, p. 4)°.

Em resposta a busca da individuagao, seja como projeto das teorias
do reconhecimento ou das teorias redistributivas, introduz-se a ideia da
igualdade pela interdependéncia, que se insurge contra a nocdo idealizada
de que todas as pessoas com deficiéncia almejariam ou conseguiriam
lograr o ideal de autonomia e independéncia visado pelo modelo social.

Expoente deste entendimento, Eva Kittay (1999) sugere uma alternativa

7 Dentre eles, filésofos de orientacdo materialista-marxista, tais como Oliver (1990, 2004, 2017), Barnes (2012, 2005)
e Abberley (1987, 1998).

8 O conceito de “interdependéncia” trabalha especialmente com a nocio de que as relagdes humanas - e nio as
caracteristicas individuais - sao fundamentais para se determinar a participacao na sociedade justa. Como essa
proposicao tedrica nao usa, como parametros, seres isolados, mas pessoas que estao sempre se relacionando, pode-
se entender que a interdependéncia se forma em relagdes mesmo distais e sem contato direto entre os relacionantes.
Por outro lado, a teoria relacional se liga a formacao de individualidades, na medida que, se somos eus relacionais,
entdo, como seres humanos, nosso relacionamento com todos os outros seres humanos também ¢ constitutivo do eu
que somos. (cf. JENNINGS; WASUNNA, 2005). Um exemplo de como essa interdependéncia se d4 pode ser
caracterizado por uma sala de aula, em que hd um estudante com autismo assistenciado por um profissional de
apoio. Enquanto, em uma visao de valorizagao da independéncia, o apoio prestado ao individuo se volta para o
aprimoramento de suas capacidades individuais, em uma perspectiva relacional, o apoio - em que pese voltado para
um individuo - beneficia e impacta todos os sujeitos da sala, que podem ter contato com a diversidade e aprimorarem
suas proprias habilidades de convivéncia nas diferencas.
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as concepg¢des dominantes nos discursos das teorias politicas liberais, que
parte ndo do que as pessoas sao individualmente ou das propriedades que
particularmente detém, nem de sua nacionalidade ou interesses, mas sim
do que as pessoas sao em relagoes de cuidado.

Sobre o segundo ponto de conflito na teoria de Honneth analisada
sob o viés da deficiéncia, é possivel questionar se a definicio da segunda
dimensdo de reconhecimento, em que pese constante de uma teoria
sociopsicolégica, ndo recorreria a compreensdes cognitivistas de
reciprocidade. Veja-se, por exemplo, que a emogdo negativa associada a
experiéncia de desrespeito estd na base motivacional para a luta pelo
reconhecimento (HONNETH, 2003, p. 219-220), 0 que exige que a
habilitade de interpretacdo de um self acerca da situagdo de violéncia social
seja condicionante para sua busca por superacdo em agrupamentos
coletivos reciprocos. Isso porque, em Honneth, a percepgao de si mesmo é

determinante para logro do reconhecimento:

O nexo existente entre a experiéncia de reconhecimento e a relagdo consigo
proprio resulta da estrutura intersubjetiva da identidade pessoal: os
individuos se constituem como pessoas unicamente porque, da perspectiva
dos outros que assentem ou encorajam, aprendem a referir a si mesmos como
seres a quem cabe determinadas propriedades e capacidades. A extensao
dessas propriedades, por conseguinte, o grau da autorrealiza¢do positiva
cresce com cada nova forma de reconhecimento, a qual o individuo pode

referir a si mesmo como sujeito [...] (HONNETH, 2003, p. 272).

Dessa forma, conquanto a abordagem do reconhecimento tenha
matriz social, seu aspecto psicolégico reforca a validacdo do
reconhecimento na esfera interna do sujeito; isto é, ser tratado como um
sujeito autbnomo sem que, contudo, se tenha uma aferi¢do de si enquanto

sujeito autbnomo consiste em um cendrio intersubjetivo que lima as
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condigdes de estruturagdo da autonomia. Ocorre que, no caso de
deficiéncias cognitivas e psicossociais profundas, a manifestacio da
autopercepcdo de si como um sujeito respeitado ou nédo pelo coletivo
depende de uma leitura empética ou de alteridade de cuidadores ou de
tutores, que expressam, via proxy, as demandas da luta por um
reconhecimento ndo assegurado®. Nesse sentido, a propria generalizacdo
da insatisfacdo individual - que é condicionante para o surgimento das
lutas sociais - depende de uma projecdo cognitivista de cuidadores em
relagdo a seus dependentes. Esse é o motivo pelo qual se tem identificado,
mais recentemente, os riscos de a teoria honnethiana perpetuarem
relagdes estigmatizadas com pessoas com deficiéncias cognitivas e

psicossociais severas (WARREN, 2015, p. 160 € ss).
1.2. Abordagem das capacidades: teorias redistributivas de resultados

Em Rawls, um consenso original entre partes simetricamente
situadas, em uma situacdo de cooperacdo, visando a vantagem mdutua,
forma os principios de justica fundamentais para constituir a estrutura
bésica da sociedade. Em Rawls, “sdo esses principios que pessoas livres e
racionais, preocupadas em promover seus proprios interesses, aceitariam
numa posi¢ao inicial de igualdade como definidores dos termos

fundamentais de sua associacdo” (RAWLS, 1997, p. 12). Rawls busca,

9 Essa perspectiva é manifesta tanto em Maclntyre (1999) quanto em Kittay (1999). Em MacIntyre, o proxy é um
papel ético realizado para garantir que as vozes de pessoas dependentes e vulneraveis sejam politicamente levadas
em consideracdo. O esforco de alteridade feito por esse sujeito consolidaria um “segundo self’. Nesse sentido: “The
proxy’s role is to speak for those thus disabled both inside and outside the community in just a way that particular
disabled individual would have done so for her or himself, had she or he still was able to speak. The radically disabled
individual needs someone who speaks for her or him as, so to speak, a second self” (1999, p. 139). Em Kittay, o papel
politico da empatia na representacao de sujeitos com determinadas deficiéncias se faz na autenticacdo externa de
seus interesses. Para contestar a nocao de sujeito politico como fonte auto-origindria e autoautenticada de
reinvidicagoes vélidas, a autora menciona a situacao de uma mae cuja reivindicacio seja o direito a educacao de seu
filho ou filha. Do mesmo modo, os cuidadores também reivindicam - e tém o papel social de fazé-lo - garantias nao
para si, mas para os que deles dependem. Kittay argumenta que, de fato, o problema das reivindicacdes perpetradas
por cuidadores em nome de dependentes, tais como o direito a educagao, é resolvido por uma concepgao ampliada
do self (KITTAY, 1999, p. 93-99).
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portanto, determinar um procedimento correto, tendente, pela sua
adequacao reflexiva - que considera e elimina todas as outras teorias
possiveis, por se provarem essas inferiores-, a resultados igualmente
corretos.

Se é certo dizer que Rawls segue um procedimento correto, que
gerard, por consequéncia, um resultado correto, também o serd adequado
afirmar que Nussbaum tenta, a partir da delimitagdo de resultados
desejaveis, estabelecer a corregio do procedimento, enquanto meios
adequados para o atingimento dos resultados. E dizer, para ela, “a justica
é o resultado esperado, e o procedimento é considerado bom na medida
em que promova tal resultado” (NUSSBAUM, 2013, p. 99). O resultado
esperado da justica operante de Nussbaum, independentemente dos
contextos nacionais de sua execucdo, é sempre o desenvolvimento das
capacidades bésicas, consistentes em “garantias humanas centrais que
devem ser respeitadas pelos governos de todas as na¢des, como um
minimo do que o respeito pela dignidade humana requer” (2013, p. 84).
Essas capacidades, apesar de adaptaveis a sociedades plurais, se
organizam em um tipo de lista universal - sendo a proposicao talhada no

livro “Fronteiras da Justica” (2013) a terceira do tipo feita por Nussbaum™.
1.2.1 Pessoalidade e atingimento das capacidades

Nussbaum entende que Rawls posterga a um estado posterior, de
natureza legislativa, a regulamentacédo das necessidades de pessoas cegas,
surdas, cadeirantes, com doencas mentais graves (incluindo depressao
grave) e pessoas com graves impedimentos cognitivos e outros
impedimentos de desenvolvimento. Para corrigir esses problemas,

Nussbaum substituiria a énfase da teoria do contrato procedimental por

'° A lista apresentada no “Fronteiras da Justica” é a terceira proposi¢ao de um rol de capacidades transculturais
essenciais a uma vida humana digna. As primeiras foram propostas em Nussbaum (1999, 2001).
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metas de distribuicdo dos bens, que considerem o real atingimento de
determinadas capacidades. O enfoque das capacidades, que propde, “vai
direto ao contetido do resultado, o examina, e se pergunta se ele parece
compativel com uma vida de acordo com a dignidade humana (ou, mais
tarde, animal)” (2013, p. 105), permitindo desvelar questdes de justica
ocultas sob o viés do contrato social.

Em sua proposta, Nussbaum terd uma nogao de pessoalidade que
“parte da concepgao aristotélica/marxista do ser humano como um ser
social e politico, que se realiza através de suas relacbes com os outros”
(2013, p. 103). Para formar essa pessoalidade, deve-se considerar a
“racionalidade simplesmente um aspecto da animalidade” (2013, p. 195).
Ainda essa racionalidade, mesmo carregando esse nome, ndo devera ser,
em Nussbaum, idealizada, e, certamente, ndo é o Unico aspecto da
funcionalidade verdadeiramente humana.

Para a autora, essa pessoalidade se perfectibiliza quando se identifica
a disponibilizagao, para o individuo, de determinadas capacidades. Essas
capacidades estdo no nucleo do conceito de vida humana digna, existindo
um nivel minimo para cada capacidade, abaixo do qual considera como
inexistente as condi¢coes de possibilidade para um funcionamento
verdadeiramente humano (2013, p. 83-85). As capacidades se articulam
dentro de um contexto de minimo social basico para uma vida apropriada
a dignidade humana, estando relacionadas aquilo que as pessoas de fato
sdo capazes de fazer e ser (ressalte-se, contudo, que essas capacidades ndo
necessariamente consistem em uma atividade, podendo consubstanciar-

se, por exemplo, no estado de sattde como um funcionamento)*.

" Em Barbosa-Fohrmann (2013), defendeu-se que o principio da diferenga pode oportunizar a fundamentagio do
minimo social, cujo amplo atingimento, por sujeitos com e sem deficiéncia, corrigir posteriormente, ja com o Estado
constitucional democrético estabelecido pelos principios da justica, a nao incluséo de pessoas com deficiéncias no
acordo original. No capitulo 10 deste livro, promoveu-se argumentacao similar.



Ana Paula Barbosa-Fohrmann; Luana Adriano Aradjo | 443

Prevé, assim, uma “lista de capacidades humanas centrais”,
intuitivamente derivadas ou implicitas na ideia de vida humana digna.
Dessa forma, fixa - de maneira muito similar ao “leque normal de
variagao” de Rawls - um nivel limiar (threshold level) de cada capacidade,
abaixo do qual se sustenta que o funcionamento verdadeiramente humano
ndo estd disponivel para os cidadaos. O objetivo social do estabelecimento
da lista deve ser entendido em termos de colocar os cidaddos acima desse
limite minimo de capacidade. E, entio, apenas em vidas em que
capacidades basicas afloram acima de um nivel minimo que ha dignidade.
Vidas em que nao se identifica o atingimento do minimo de capacidades
ndo sdo, consequentemente, dignas'.

A lista das dez capacidades basicas é considera por Nussbaum como
uma forma de “dar forma e contetido a ideia abstrata de dignidade” (2013,
p. 90). Diante da auséncia do atingimento do minimo da capacidade, os
individuos serdo considerados incapazes de “funcionar autenticamente”
como humano. As capacidades de Nussbaum baseiam-se, assim, em uma
consideracdo eticamente valorativa da natureza humana, “de uma
concepgao da espécie”, selecionando entre as atividades que definem uma
vida “caracteristicamente humana” alguns aspectos que sdo entendidos
como “normativamente fundamentais”, de forma “que uma vida sem
nenhuma possibilidade de exercer algum deles ndo é uma vida
verdadeiramente humana, uma vida de acordo com a dignidade humana”,
mesmo que os outros estejam presentes (2013, p. 221-222).

De acordo com essa ideia, uma sociedade justa tem a obrigacdo de

fornecer os recursos necessarios para que as pessoas possam desenvolver

? Ressalte-se que o intento de Nussbaum consiste em conciliar o liberalismo com o Aristotelismo - sobretudo
sugerindo que a concepgao de dignidade em Aristdteles, apreciativa da animalidade, seria mais apropriada para a
estruturacao de teorias liberais de Justica que a dignidade Kantiana. De maneira mais importante, a opcao pelo
Aristotelismo permite & Nussbaum desenvolver outro tema de sua trajetdria intelectual, qual seja o da politicizagao
das emocdes humanas (Cf. LISOWSKA, 2017).
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suas habilidades basicas em um minimo necessario, o que lhes permitira
escolher livremente seus préprios planos de vida. Ou seja, o conceito de
capacidade, que precede o de dignidade™, além de ser um conceito de
limiar (delimitador de umbrais de humanidade a serem transpostos), é
também uma definicio cumulativa (é preciso que o sujeito ultrapasse, de
forma atualizada, todos os niveis minimos de capacidade, a0 mesmo
tempo). Por fim, é preciso que se destaque que essa lista de capacidades é
Unica, de forma que também é tnico o modo de se ser humanamente
digno™.

1.2.2. Criticas a Nussbaum: Ainda o Desafio das Deficiéncias Cognitivas e
Psicossociais

Ao contrario de Honneth, Nussbaum se dedica especificamente a
questdo da deficiéncia, destacando-a como um dos problemas que
merecem correcao em Rawls. Nomeadamente, Nussbaum se volta para o
que chama de “deficiéncias mentais” (2013, p. 140) - embora fique claro
que inclui, aqui, também deficiéncias do tipo cognitivo, intelectual, mental
e psicossocial (cf. Nota de Rodapé 5 do Capitulo IT de NUSSBAUM, 2013) -
porque elas desafiam “as teorias em questdo [contratuais] de maneira

muito mais fundamental” (NUSSBAUM, 2013, p. 122).

'3 Registre-se que essa precedéncia ndo significa instrumentalidade, mas sim condicionalidade. Dessa feita,
Nussbaum entende que “as capacidades nao sao instrumentos para uma vida com dignidade humana: sio
entendidas, isso sim, como maneiras efetivas de se ter uma vida com dignidade humana nas diferentes areas das
atividades humanas vitais [...] A dignidade no é definida antes e independentemente das capacidades, mas sim de
um modo imbrincado com elas e com suas defini¢oes” (2013, p. 199).

O critério da lista Unica é, de acordo com Nussbaum, uma das primeiras criticas direcionadas a sua abordagem.
Tem se sugerido que, no caso de pessoas com deficiéncias intelectuais ou cognitivas, seria necessario formular listas
diferentes e paralelas. Contudo, a autora argumenta que “[...] usar uma lista diferente de recursos ou mesmo um
limite minimo diferente de capacidades como a meta social apropriada para pessoas com deficiéncias é uma pratica
perigosa, porque é uma maneira facil de sair do controle, assumindo desde o inicio que nés nao podemos ou nao
devemos cumprir uma meta que seria dificil e cara de cumprir. Estrategicamente, o caminho certo parece ser manter-
se firme com lista Gnica como um conjunto de direitos sociais ndo-negociaveis, e trabalhar incansavelmente para
levar todas as criangas com deficiéncia ao mesmo patamar de capacidade que estabelecemos para outros cidadaos”
(2013, p. 233).
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Nao obstante, dentro dos estudos de deficiéncia, Nussbaum tem sido
questionada porque nao forneceria uma teoria suficientemente inclusiva.
Nesse sentido, Cuenca entende que a teoria de Nussbaum é, em muitos
aspectos, promissora para as pessoas com deficiéncia; contudo, mostra-se
menos inclusiva do que declara, sobretudo para algumas pessoas com
deficiéncias especificas (2012, p. 109-111). Afirma que, embora Nussbaum
se oponha a idealizacdo da racionalidade de Kant, sua lista de capacidades
inclui uma visao individual e sofisticada da capacidade da razao pratica®.
Desse modo, as concepgdes de dignidade e de autonomia perfeccionista,
que ela pretende rejeitar, retornam “pela porta dos fundos a sua teoria”.

Do mesmo modo, Barbosa-Fohrmann entende que a inclusdo do
discurso de Nussbaum “abrange as pessoas com multiplas formas de
deficiéncias graves, mas ndo as extremas ou profundas que impecam a
pessoa de estabelecer qualquer vinculo com o meio familiar e social” (2017,
p. 751). Esse também é o entendimento de Stein, ao apontar que o enfoque
das capacidades ndo é suficiente para empoderar as pessoas com
deficiéncia no que diz respeito a seu direito de estar no mundo. Para o
autor, o esquema de Nussbaum falha ao reconhecer a dignidade plena
como predicado apenas daqueles cujos funcionamentos ocorrem acima do
considerado minimo (STEIN, 2007, p. 101-102). Nesse sentido, a
consideracdo das capacidades centrais, como elementos estritamente
determinantes de uma vida com dignidade, pode conduzir a qualificacdo
como menos dignos dos sujeitos que ndo as possuem.

Por esse motivo, Silvers e Francis afirmam que fixar parametros

minimos de capacidade pode conduzir a opressdes, derivadas,

5 Dentre as descrigdes de “capacidades basicas” que Cuenca considera sofisticadas, inclui: “ser capaz de formar uma
concepgao do bem e refletir criticamente nos planos de vida”- da capacidade de “sentidos, imaginagao e pensamento”
- “poder usar os sentidos da imaginacio, pensamento e raciocinio” e fazé-lo “de maneira autenticamente humana”,
de maneira informada e cultivada “através de uma educacao adequada” que inclui, mas ndo se limita a alfabetizacio
e formacio matemética e cientifica basica” (2012, p. 112-113).
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primeiramente, da identificacdo dos que jamais atingiram esses padroes,
os anormais, que poderdo vir a ser estigmatizados, e, em segundo lugar,
da nocéo de retribuicdo aos recursos alocados para a aquisicdo do grau
minimo de capacidades, que eventualmente gera a assimilagao de pessoas
que ndo podem ser assimiladas ou para quem a assimilagio é
extremamente dolorosa (SILVERS; FRANCIS, 2005, p. 42). Assim, 0
entendimento das autoras sobre Nussbaum é que, talvez, em vez de
“trabalhar incansavelmente para levar cada um ao nivel minimo de
funcionamento esperado para os cidaddos em uma sociedade justa”, o
recomendavel seria trabalhar incansavelmente para “levar cada um ao
leque de espacos de capacidades que constituem sua concepgao
personalizada do bem” (2010, p. 246). Tais adverténcias parecem se
concretizar na passagem em que Nussbaum entende que o ndo alcance das
capacidades centrais por parte de uma pessoa com deficiéncia é um evento
extremamente lastimavel, uma vez que, quando alguém néo as alcanga,
essa é uma “ocorréncia infeliz” (2013, p. 237). Nussbaum entende que as
capacidades constantes em sua lista sdo realmente importantes e boas e
que nao ter aptiddo para atingi-las é uma tragédia.

Por fim, Nussbaum permitiria, diz Cuenca, uma infracdo forte da
autonomia de pessoas com deficiéncias “mentais”. Para a autora, obrigar
os cidadaos a realizar suas funcionalidades seria antiliberal e ditatorial
(2012, p. 110-211). No entanto, permite-se a obrigagdo da realizacdo das
funcionalidades no caso de pessoas com “deficiéncias mentais”. Admite
que “em muitos casos” e em “muitas areas”, jA que pessoas com as
deficiéncias mentais “ndo podem tomar decisdes sobre seus cuidados
médicos, consentir em relacdes sexuais ou avaliar os riscos de um trabalho
ou ocupacdo em particular”, o objetivo “sera a funcionalidade adequada, e
ndo a capacidade”. O perigoso e arriscado “movimento de capacidades

para as funcionalidades” significa “ndo levar em considera¢ao a vontade e
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as preferéncias das pessoas com deficiéncia e impedi-las de buscar suas
proprias concepcoes do bem. Na teoria de Nussbaum, as pessoas com
deficiéncia devem ser levadas ao limiar das capacidades ditadas pela
norma da espécie humana” (CUENCA, 2012, p. 113). Assim, em Nussbaum,
as vidas das pessoas com deficiéncias, consideradas de tipo mental, devem
tomar rumos objetivos, isto é, estabelecidos sem a manifestacdo de
vontade delas.

2. Dogmatica juridica sobre o direito humano e fundamental de acesso a
justica

Embora a expressao “acesso a justica” seja de complexa definigao, é
possivel enfocar, a partir dela, dois prop6sitos basicos do sistema juridico
- o sistema pelo qual as pessoas podem reivindicar seus direitos e/ ou
resolver suas disputas sob os auspicios gerais do Estado. Primeiro, o
sistema deve ser igualmente acessivel a todos; em segundo lugar, deve
levar a resultados individual e socialmente justos (CAPPELLETTI; GARTH,
1977). Nesse sentido, uma definicio ampla de acesso a justica considera
ndo apenas a abertura de possibilidades de engajamento formal nos
sistemas legais nacionais, demandando, assim, um entendimento holistico
do significado de justica para pessoas com deficiéncias (FLYNN, 2015, p.
11).

Para esse segmento, o acesso a justica, além de operar
individualmente como um direito fundamental, também é um pré-
requisito para a protecdo de todos os direitos humanos. Nesse caso, a
auséncia de acessibilidade em sistemas de justica pode causar uma dupla
vitimac¢ao, na medida em que, além de sofrer os danos provocados pela
denegacdo de um direito, pessoas com deficiéncia sofrem dificuldades de
buscar a reparacéo pelos danos experimentados. Ilustrativamente, Lord et

al. (2009) chamam atencao para a situacdo de uma pessoa com deficiéncia
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que sente que lhe foi negado o direito ao trabalho. Embora seja
abstratamente possivel que essa pessoa recorra ao sistema de justica para
obter uma solugdo, tal ndo ocorre se o sistema de justica deixar de
acomodar suas demandas fisicas, comunicacionais, emocionais ou
intelectuais ou discrimina-las expressamente. Nesse cendrio, haverd, por
meio da negacdo do acesso ao sistema de justica, também a negacido da
protecdo do direito ao trabalho. Da mesma forma, vitimas de abuso ou
violéncia sofrerdo maior dificuldade para reportar sua vitimacdo diante da
auséncia de possibilidade de comunicacdo com forgas policiais, judicidrias
e administrativas. Contra essa realidade, tedricos que se dedicam a
investigar o acesso a justica tém se orientado para a agdo, com a ambicao
de facilitar a mudanca social por meio da exposicdo e do enfrentamento da
desigualdade social (LAWSON, 2017, p. 89).

Nada obstante, apenas recentemente passou a deficiéncia a ser topico
dos documentos internacionais e da legislacdo nacional. Atualmente, a
efetivacdo do direito de acesso a justica configura-se enquanto fator de
emancipa¢do, de constitui¢do de cidadania e de desenvolvimento das
potencialidades. Ensejada pela modificacdo da percepcdo acerca da
deficiéncia, a reestruturacdo dos caminhos de acesso a justica apresenta-
se enquanto uma exigéncia constitucional. Normativamente, tal
imperiosidade advém da incorporagdo da CDPD ao ordenamento juridico
interno em consonancia com os ditames do art. 5°, §3°, da CF/88. Nessa
secdo, analisaremos, primeiramente, o texto da CDPD que garante o
direito de acesso a justica e seu processo de incorporagao ao ordenamento
brasileiro. Em seguida, apontaremos para o tratamento do mesmo topico

na Lei Brasileira de Inclusao.
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2.1. A Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia de 2006

Tendo em vista as desigualdades experienciadas em virtude da
deficiéncia, além do fato de esses individuos estarem sujeitos a todo tipo
de discriminacdo em razdo de sua condicao - uma desigualdade, ali4s, que
nido leva em consideragdo as particularidades que identificam cada
individuo como unico, como bem se evidencia, em outros termos, em
Nussbaum (2013) -, foi elevada a grau méaximo e principiolégico, no art.
3°, alinea “f”, da Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
a acessibilidade aos sujeitos com deficiéncia de forma geral aos meios
fisico, social, econdmico, politico, juridico e cultural de forma a reduzir tais
desigualdades.

Desse modo, a Convengao visa a promover a protecdo e o exercicio
pleno e equitativo de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais
das pessoas com deficiéncia. Nesse contexto, devem ser ainda destacados,
no art. 3°, outros principios que, juntamente com a acessibilidade,
reforcam a fundamentagdo e a orientacdo axiolégica que regem a
Convengdo: o respeito pela dignidade inerente e a autonomia individual
(alinea “a”), a ndo discriminagdo (alinea “b), a participacao e inclusdo
plena na sociedade (alinea “c”), o respeito pela diversidade (pluralidade)
humana (alinea “d”), a igualdade de oportunidades (alinea “e”).

Como principio e direito humano, o acesso a justiga se encontra
especificamente consagrado ndo s6 no art. 3°, alinea “f”, j4 mencionado,

mas também no artigo 13 da Convencdo, no qual se 1é:

1. Os Estados Partes assegurardo o efetivo acesso das pessoas com deficiéncia
a justica, em igualdade de condi¢des com as demais pessoas, inclusive
mediante a provisdo de adaptagdes processuais adequadas a idade, a fim de
facilitar o efetivo papel das pessoas com deficiéncia como participantes diretos
ou indiretos, inclusive como testemunhas, em todos os procedimentos

juridicos, tais como investigacdes e outras etapas preliminares.
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2. A fim de assegurar as pessoas com deficiéncia o efetivo acesso a justiga, os
Estados Partes promoverao a capacita¢do apropriada daqueles que trabalham
na area de administracio da justiga, inclusive a policia e os funcionarios do

sistema penitenciario.

O acesso a uma justica inclusiva é, portanto, uma determinacdo da
propria Convengao para todos os Estados Partes. “Inclusao” aqui significa
“o processo de construcdo de uma sociedade para todos e, portanto, os
alvos de transformagao sdo os ambientes sociais e ndo a pessoa. Assim, o
termo ‘inclusdo’ ndo deve ser usado como sinénimo de insercao ou
integragao” (PAULA, 2008, p. 32). Por isso, um estudo amplo e longo sobre
os desafios a eficacia plena e inclusiva do acesso a justica para pessoas com
deficiéncia psicossocial ou cognitiva se faz, em nosso sentir, necessario e

relevante.

2.1.1. A Incorporacao de Convencoes e Tratados de Direitos Humanos no
Ordenamento Brasileiro™

No ordenamento juridico brasileiro, os tratados e convencoes
internacionais sao fontes de direitos e obrigacdes. Urge, entdo, definir
como sucede a articulacdo desses instrumentos internacionais com 0 nosso
direito interno.

Segundo Mazzuoli, os tratados que versam sobre matérias comuns
deveriam necessariamente possuir hierarquia supralegal, enquanto que
aqueles tratados que tém como objeto a protecdo de direitos humanos
deveriam possuir indole e nivel de norma constitucional (2011, p. 369-
373). Nao seria plausivel do ponto de vista juridico admitir que uma lei
interna fosse capaz de revogar (unilateralmente) os efeitos de um

compromisso internacional.

1 Sobre a incorporagdo de convengdes, especialmente a relativa aos Direitos das Pessoas com Deficiéncia no direito
interno, cf. Barbosa-Fohrmann e Leba (2012, p. 313 ss.), bem como Barbosa-Fohrmann e Lanes (2011, p. 157 ss.).
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A nossa jurisprudéncia, contudo, ndo compartilhou, em seu histérico,
de mesmo entendimento. Varias decisdes do Supremo Tribunal Federal
(STF) afirmaram e reafirmaram o posicionamento de que tratados
comuns possuem uma posicdo de paridade com as leis ordinarias, isto é,
uma lei ordindria posterior é capaz de revogar um tratado anterior. O
posicionamento atual de nossa jurisprudéncia remonta, com relagdo aos
tratados comuns, ao julgamento do Recurso Extraordinario 80.004/SE, no
qual o STF afirmou que, em virtude do fato de os tratados serem
introduzidos no ordenamento pétrio com forca de lei, eles se submeteriam,
entdo, aos critérios de resolucdo de conflitos de leis.”” No Habeas Corpus
77.631-5/SC,"® adotou a Corte Constitucional a mesma fundamentacio,
pois, caso viesse a decidir de forma diversa, estaria atentando contra o
Principio da Supremacia da Constituicao.

De maior importancia, é a questdo da incorporagao dos tratados de
direitos humanos, matéria esta que inclusive toca diretamente aos direitos
das pessoas com deficiéncia, em especial, seu direito ao acesso a justica.
Detalhe primordial aqui é que os direitos humanos internacionais nao
podem se sujeitar a mera legiferacdo infraconstitucional. Caso se
conferisse a essa matéria carater de lei ordinéria, seria como atribuir aos
direitos humanos das convengoes e tratados grau de inferioridade em
relagdo aos direitos fundamentais elencados na Constituigao.

Antes da Emenda Constitucional 45/04, o artigo 5° da Carta de 1988

incluia apenas os §§ 1° e 2°. O paragrafo 2° é, em esséncia, uma clausula

7 No Recurso Extraordindrio n. 80.004-SE, de relatoria do Ministro Xavier de Albuquerque, julgado em 1° de junho
de 1977, 0 STF passou a adotar o monismo moderado e o denominado “sistema paritario”, segundo o qual tratado e
lei interna gozam do mesmo status de lei ordinaria. O entdo recurso extraordinario interposto junto ao STF envolveu
a Lei Uniforme de Genebra sobre Letras de Cambio e Notas Promissorias, que entrou em vigor com o Decreto 57.663,
de 1966, e uma lei posterior, o Decreto-lei 427/69. O conflito relacionou-se com a obrigatoriedade ou ndo de
existéncia do aval aposto na nota promisséria - uma exigéncia formal para a validade do titulo que nao constava no
texto internacional. Prevaleceu, pois, o Decreto 427/69.

8 HC 77.631-5/SC, publicado no DJU 158-E, de 19.08.1998, Secdo I, p. 35.
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aberta. Isso quer dizer, esse dispositivo parte da ideia de que o rol do artigo
5° é apenas exemplificativo e, por isso, os direitos humanos previstos nos
tratados internacionais também deveriam ser recepcionados com a
mesma hierarquia daqueles previstos na Lei Maior (PIOVESAN, 2012, p.
52). No entanto, isso acabou por ensejar uma dupla interpretacio do STF.
Para uma parte de seus Ministros, a hierarquia apresentada pelos direitos
humanos incorporados seria, sim, de ordem constitucional, enquanto que,
para outra parte, a hierarquia tratados seria de lei ordinaria.

Ap0s a aprovagiao da Emenda Constitucional 45/04, os §§ 3° e 4°
foram acrescentados ao art. 5°. O paragrafo 3°, que nos interessa aqui em
particular, pretendeu colocar por terra a celeuma em torno do status dos
tratados de direitos humanos. A partir de sua edi¢do, os instrumentos
internacionais de direitos humanos ratificados pelo Brasil passaram a ser
submetidos a votagdo nas duas Casas do Congresso Nacional. Se
aprovados pelo Congresso, em dois turnos de votagdo, por pelo menos 3/5
de seus respectivos membros, passam a ter equivaléncia prépria das
emendas constitucionais, encontrando tdo-somente limite nas clausulas
pétreas. A CDPD de 2006 foi a primeira a ser aprovada segundo o rito
previsto nesse dispositivo.

Apesar de a deficiéncia ter figurado na agenda internacional de
direitos humanos desde a fundagdo das Nagdes Unidas, a CDPD, primeiro
tratado de direitos humanos do século XXI, vem a preencher um vazio
consideravel no que diz respeito a existéncia de um instrumento
normativo juridicamente vinculante no ambito da deficiéncia. Até a
entrada em vigor dessa Convengdo, as pessoas com deficiéncia restavam,
no geral, invisibilizadas dentro do sistema de direitos humanos,
qualificando-se a CDPD como um instrumento de derrocada dessa
invisibilidade (DE BECO, 2014, p. 269). A CDPD instaura uma nova era no

campo dos direitos das pessoas com deficiéncia, alocando-os
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especificamente no campo dos direitos humanos. Nesse contexto, é preciso
estabelecer algumas ressalvas de significativa relevancia no processo de
incorporacdo da CDPD ao arcabougo normativo interno brasileiro, uma
vez que se postula, neste artigo, que a deficiéncia é uma questao de direitos
humanos, qualificando-se como precipua uma fixacio minima do
entendimento das peculiaridades atinentes a abertura constitucional
insculpida no art. 5°, §3°, da Constituicdo brasileira.

Anteriormente a EC 45/04, estabeleceram-se, em sintese, quatro
correntes no tocante a hierarquia dos tratados de direitos humanos: a da
hierarquia supraconstitucional destes tratados; a da hierarquia
constitucional, a partir do bloco de constitucionalidade; a da hierarquia
infraconstitucional, mas supralegal; e a da paridade hierdrquica entre
tratado e lei federal. Mesmo apds o processo de emenda, a tese da
supralegalidade foi reforcada em decisio do Recurso Extradordinério
466.343-1/SP, no qual o Ministro Gilmar Mendes se pronunciou no
sentido de conferir, aos tratados internacionais de direitos humanos,
seguindo o modelo alemdo, supralegalidade.”® Nessa decisao, o Ministro
afirmou que, em matéria de direitos humanos, sempre se buscou ter um
resguardo maior. Assim € que os tratados ndo aprovados de acordo com o
rito previsto no §3°, inclusive os anteriores a Emenda Constitucional
45/ 04, possuem, em sua visdo, hierarquia supralegal. Isso implica dizer
que nenhuma lei ordinéria posterior é capaz de revogar um tratado
internacional de direitos humanos, visto que a posi¢do hierarquica deste

ultimo é inferior apenas em relacdo a Constituicdo.*

9 RE 466.343-1/SP, relator Ministro Cezar Peluso, DJE 03.12.2008.

20 Antes mesmo da manifestacdo do Ministro Gilmar Mendes, o Ministro Sepulveda Pertence ja havia admitido a
possibilidade de se considerar tratados de direitos humanos com carater de supralegalidade. A esse respeito, cf. RHC
79-785/R].
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A esse respeito, Ingo Sarlet vai, porém, mais além. Segundo ele, os
tratados de direitos humanos, sem distingao, possuem um status juridico
diferenciado, que é compativel com a fundamentalidade desses mesmos
tratados. A legitimidade democratica, a que esses se sujeitam, por meio do
rito previsto no §3°, lhes confere maior for¢ca normativa, o que os
transforma em verdadeiros limites materiais a reforma da Constituicao.
Com isso, haveria um refor¢o também da posi¢ao do Brasil na comunidade
internacional em prol da eficicia dos direitos humanos, na medida em que
se enfatiza a vinculagdo brasileira ao tratado em questao. Ainda de acordo
com o autor, tendo em vista um maior beneficio para o ser humano,
deveria suceder ainda uma reforma do §3° no sentido de se conferir a
todos os tratados de direitos humanos hierarquia constitucional (SARLET,
2011)*. Nesse sentido, é preciso reconhecer a CDPD como parte do
conjunto de tratados de direitos humanos, devendo ser interpretada, em
seu art. 13, em consonancia com as normas estatuidas em outros
documentos relevantes para a tematica - como a Convengdo Americana
de Direitos Humanos®?, a Declaragao Universal de Direitos Humanos?® e o

Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Politicos**.

! Nesse contexto, surge um questionamento relevante: em tendo sido a CDPD aprovada de acordo com o rito
proposto pelo §3°, art. 5°, da CF, haveria a possibilidade de se atribuir superioridade a esse documento, em relagao
aos demais tratados internacionais de direitos humanos ratificados pelo Brasil? Entende-se, neste trabalho, pela
paridade constitucional hierdrquica entre estes instrumentos normativos. Ressalte-se que, a partir do modelo de
direitos humanos, a CDPD aloca-se dentro do sistema internacional de direitos humanos, estabelecendo-se uma
relagdo de simbiose e interdependéncia entre esta e os demais tratados, o que dificulta um entendimento que aloque
a CDPD em posicao de superioridade em relagao aos demais instrumentos de direitos humanos. Além disto, ao
considerarmos a CDPD dentro do contexto do sistema internacional de direitos humanos, seria contraditério apontar
uma superioridade que poderia significar um grave retrocesso nas demais matérias de direitos humanos, relegando
ao alvedrio do legislativo a determinacio dos “tratados de direitos humanos em detrimento de outros, violando a
completude material do bloco de constitucionalidade” (MAZZUOLLI, 2011, p. 38).

22 Cf. Art. 8.1.
3 Cf. Art. 8.
24 Cf. Art. 14.
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2.2. Lei Brasileira de Inclusao de 2015

Com vistas a especificar as previsdes convencionais na realidade
normativa infraconstuticional brasileira, promulgou-se, em 2015, a Lei N°©
13.146 (alcunhada de Lei Brasileira de Inclusdo - LBI - ou Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia - EPD). Nela, se estabelece que “o poder publico
deve assegurar o acesso da pessoa com deficiéncia a justica, em igualdade
de oportunidades com as demais pessoas, garantindo, sempre que
requeridos, adaptacdes e recursos de tecnologia assistiva”?. Para tanto,
devem ser fornecidos: capacitagdes sobre os direitos das pessoas com
deficiéncia aos membros e aos servidores que atuam no Poder Judiciario,
no Ministério Pablico e na Defensoria Pablica, nos érgaos de seguranca
publica e no sistema penitenciario®’; recursos de tecnologia assistiva, “para
que a pessoa com deficiéncia tenha garantido o acesso a justiga, sempre
que figure em um dos polos da agéo ou atue como testemunha, participe
da lide posta em juizo, advogado, defensor publico, magistrado ou
membro do Ministério Publico”; e acesso ao conteido dos atos
processuais de seu interesse.

Para a concretizacdo desse dispositivo, deve-se estar atento a redacao
da Resolugdo N° 230 de 2016, que orienta a adequacao das atividades dos
orgaos do Poder Judiciario e de seus servigos auxiliares as determinagdes
da CDPD e da LBI. Dentre as medidas consignadas na Resolucéo, estdo a
adequacao do atendimento ao publico as demandas dos usuarios do
sistema de justica, com expressa aceitacdo do uso de linguagem de sinais,

braille, comunicacdo aumentativa e alternativa (art. 4°, I); a realizacdo de

5 Art. 79, caput, LBI.
26 Art. 79, § 1°, da LBL
*7 Art. 80, caput, da LBL.

28 Art. 8o, paré4grafo tnico, da LBI. Nesse sentido, a redacio do artigo explicita uma compreensio considerada
restritiva de acesso a justica, que poderia encontrar-se concretizada em face do mero acesso do contetido aos atos
processuais.



456 | Autonomia, dignidade e deficiéncia

adaptacbes arquitetOnicas que permitam a livre movimentagdo dos
usuarios (art. 4°, I); a capacitacdo de, pelo menos 5% dos funcionérios de
cada 6rgao do Poder Judiciario, no que diz respeito ao uso e a interpretacgao
da Libras (art. 4° §2°); a reserva de, no minimo, 2% ou,
alternativamente, 1 (uma) vaga de estacionamento para veiculos que
transportem pessoas com deficiéncia (art. 4°, §6°); a adequacdo do
processo judicial eletronico as demandas de pessoas com deficiéncias
visuais, auditivas ou de fala (art. 7°); e a proibicao de criacdo de obstéculos
para prestacio de servicos notariais, assegurando-se o devido
reconhecimento da capacidade legal (art. 8°).

3. Desafios e propostas de distribuicao de acesso a justica para pessoas com
deficiéncia psicossocial e cognitiva

Em que pese a revolucio conceitual e normativa operada pela CDPD
e pela LBI no tocante ao acesso a justica de pessoas com deficiéncia,
diversos obstaculos para a perfectibilizagdo dessa prerrogativa podem ser
identificados - sobretudo quando se trata de sujeitos cuja caracterizacao
mental ou cognitiva ndo se enquadra nos parametros do tradicional sujeito
de direitos ocidental. Nesse sentido, uma revisio de matriz atitudinal tem
se operado no contexto do que Cappelletti e Garth chamam de “terceira
onda” do acesso a justiga, que “centra sua aten¢do no conjunto geral de
instituicdes e mecanismos, pessoas e procedimentos utilizados para
processar e mesmo prevenir dispustas na sociedade moderna” (2002, p.
67-68). Nessa secdo, trataremos de trés formulagoes identificaveis nos
estudos juridicos de deficiéncia, cuja execucao condicionam tedrica e
materialmente o acesso a justica de pessoas com deficiéncias cognitivas e
psicossociais. Sdo elas: a abertura interpretativa do instituto da
capacidade; a criacdo e institucionalizacdo de linguagens acessiveis; e a

promocao de adaptacdes razoaveis dos sistemas jurisdicionais.
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3.1. Abertura Interpretativa do Instituto da Capacidade

De acordo com Lawson, € dificil comecar qualquer relato das
barreiras que impedem as pessoas com deficiéncia de acessarem a justica
a partir de outro tépico que ndo uma discussao de leis que restringem a
capacidade legal (LAWSON, 2017, p. 91). Com vistas a romper os sistemas
que se prestaram a incapacitagio e despojamento da titularidade e
execugdo de direitos por partes de pessoas com deficiéncias, a CDPD
promove o reconhecimento da capacidade legal perante a lei, em
dispositivo que precede aquele que assegura o acesso a justica*. A CDPD
nao tece, portanto, nenhuma distingdo entre uma pessoa com deficiéncia
e outra no tocante a protegao de direitos humanos, tampouco estabelece
uma condicdo especifica - como o gozo das capacidades mentais ou outras
habilidades - para que a pessoa com deficiéncia reclame diretamente a
realizacdo de prerrogativas, por meio de provocacdo do sistema de justica.
Nesse sentido, ao preceituar que a titularidade dessas prerrogativas
prescinde de qualquer status especifico, as normas convencionais atingem
frontalmente as tradicionais teorias das capacidades - sobretudo a partir
do determinado nos paragrafos 1 e 2 do art. 12 da CDPD.

Apesar do aparato convencional e constitucional, sem mencionar
outros de carater infraconstitucional, como de direito material - civil e
penal -, direito instrumental - civil e penal -, 0o que se indaga é se a
dogmatica estad de fato apta a responder aos desafios do acesso a justica
para as pessoas com deficiéncia psicossocial ou cognitiva em efetivamente
fazer uso da lei e/ou participar do processo legal. Vejamos: A interpretacio

meramente subsuntiva de institutos civis, como capacidade civil®*’,

29 Referida disposicdo promoveu, ainda, no contexto nacional, a reforma do sistema de capacidades civis, com a
alteracdo dos artigos 3° e 4° do Cédigo Civil de 2002. Sobre isso, cf. Menezes (2015, 2016).

3° O reconhecimento da capacidade civil poderia operar, de acordo com a teoria de Nussbaum (2013), em duas
dimensdes. Na primeira, a capacidade civil compde o décimo item da lista de capacidades basicas, qual seja a de
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representacdo e assisténcia pode desenvolver na pessoa com deficiéncia
uma dependéncia bastante acentuada de outros individuos para que esses,
entdo, exercam total ou parcialmente a capacidade de fato e tenham, no
campo processual, o dominio da acdo. E claro que tal dependéncia esta
intrinsecamente relacionada ao nivel de severidade da deficiéncia
psicossocial ou cognitiva permanente ou temporaria. O que é importante
notar é que a dependéncia pura e simples em todos os casos, sem distin¢ao
entre os niveis de deficiéncia, como propde a prépria CIF da OMS, de
outros individuos pode conduzir contraditoriamente a uma injustica. Isso
porque entre a justica a ser efetivada e o individuo com deficiéncia ha que
se dar um passo extra a ser empreendido pelo representante ou assistente
legal no caminho do acesso a justica. Ressalte-se que talvez uma
reinterpretacdo do instituto da capacidade seja necessaria, como o
contetido e a limitagao dos significados (e diferenciagdes) entre “pessoa”,
“personalidade”, “identidade” - todos esses, alids, relevantes para se
repensar o instituto mencionado.

Além disso, se cabe aqui frisar mais uma vez esse ponto, dependendo
do grau e profundidade da deficiéncia, uma interpretacdo puramente
estreita da capacidade pode resultar, em termos préticos, no fato, por
exemplo, de individuos com deficiéncia psicossocial ou cognitiva
temporaria, por exemplo, nao poderem participar de forma precipua e
direta do processo, necessitando sempre de um terceiro que o apoie.

Utilizando Honneth (2003), poderiamos sugerir que esse apoio condiciona

controle sobre o préprio ambiente. Tal controle pode ser politico (significando a capacidade de “participar
efetivamente das escolhas politicas que governam a prépria vida; ter o direito a participagao politica, protecoes de
liberdade de expressdo e associacio”) ou material (que alberga a capacidade “de ter propriedade e ter direitos de
propriedade em base igual a dos outros; ter o direito de candidatar-se a empregos em base de igualdade com os
demais; ter a liberdade contra busca e apreensao injustificadas”. No trabalho, “ter a capacidade de trabalhar como
ser humano, exercendo a razdo pratica e participando de relacionamentos significativos de reconhecimento mutuo
com os demais trabalhadores”) (NUSSBAUM, 2013, p. 93). Em uma segunda dimensao, contudo, a capacidade civil
pode ser entendida como condicionante para o exercicio de direitos cuja execugao subjaz ao atingimento de outras
capacidades (e.g., a execugdo do direito a educagdo condicionando a capacidade de razao pratica e a garantia do
direito & seguranca condicionando as capacidades de viver e de ter integridade fisica).
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a auto-relagdo positiva que se forma e reforca no reconhecimento
intersubjetivo. O apoio, em suas diversas formas, pode, portanto, compor
condicionalmente a manifestacio de autonomia desses sujeitos. Caso esse
apoio nao seja fornecido, ficam prejudicadas a autoconfianga, a autonomia
juridica e a seguranga do sujeito sobre as proprias capacidades, ndo sendo
possivel, entdo, imaginar um “éxito na autorrealizacdo” (2003, p. 273).
Desperta interesse, neste ponto, o fato de que uma barreira ou um desafio
para o acesso a justica da pessoa com deficiéncia psicossocial ou cognitiva
é o temor psicolégico que ela pode ter ou desenvolver em sofrer maus-
tratos por parte daquele que excede ou transgride fisicamente ou
psiquicamente as suas fung¢des de cuidado e apoio. A decisdo da pessoa
com deficiéncia, nesse caso, de permanecer na situacdo em que se encontra
e ndo reagir (0 que ndo significa aquiescer) pode ocorrer devido a sua
prépria condi¢do de vulnerabilidade, seja numa relagdo de dependéncia
direta e tnica de algum membro de sua familia, seja de outro profissional.
O medo de qualquer tipo de represélia a que possa ser submetida pode
contribuir ademais para o seu siléncio. Novamente, nos utilizando de
Honneth (2003), poderiamos sugerir que ndo basta ndo oferecer
obstaculos ao acesso a justica de pessoas com deficiéncia - é preciso
garantir condi¢Oes positivas de acesso, assegurando que esses sujeitos néo
sejam assombrados por bloqueios internos, inibicdes e angustias. Assim,
“a auto-realizacdo *sic depende dos pressupostos que ndo estdo a
disposicao do préprio sujeito humano, visto que ele s6 pode adquiri-la com

a ajuda de seu parceiro de interacao” (HONNETH, 2003, p. 273).
3.2. Redefinicao da Comunicacao Utilizada nas Instancias Jurisdicionais

Um cédigo de linguagem se inicia quando surge uma capacidade
cerebral para fazer inferéncias e, portanto, para enunciar juizos, algo que

dependera do desenvolvimento especificamente humano, ou seja, de areas
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corticais da linguagem no hemisfério dominante (GAZZANIGA, 1985).
Nem mesmo encontraremos uma capacidade de formular juizos de
alcance geral antes de um nivel de desenvolvimento préprio de uma
inteligéncia operatdria de nivel abstrato (PIAGET, 1973): um sistema geral
de valores e normas é algo de que somente vislumbramos a formacdo ja
em pleno decurso da adolescéncia. Precisamente, Piaget mostrou
igualmente como é necessario também um melhor acabamento da
linguagem e nomeadamente uma capacidade de formulacido de conceitos
e relagOes gerais para a efetiva passagem do nivel das operacdes concretas
proéprio da escolaridade inicial para um nivel das operacbes formais, em
que uma melhor capacidade de descentracéo e de relativizacdo dos pontos
de vista caracteristicos desse processo cognitivo (reversibilidade
operatdria) possibilitam algo como a formagdo de conceitos e valores e o
seguimento de normas gerais.

Tendo em vista tal evolugdo da constitui¢do da linguagem humana,
um outro problema surge justamente no tocante ao acesso a justiga para
as pessoas com deficiéncia psicossocial ou cognitiva: a necessaria
formulacdo de uma comunicacdo adequada entre esses individuos e
advogados, promotores ou defensores.

A pessoa com deficiéncia pode, por exemplo, ter dificuldade em
contar a sua propria histéria e/ou ndo compreender a linguagem do
aconselhamento que esta lhe sendo dado pelo profissional do Direito.
Ideias pré-concebidas ou estereotipadas sobre a pessoa com deficiéncia,
sobre sua capacidade ou sobre seu entendimento intelectual, assim como
a inexperiéncia de muitos operadores do Direito em encontrar a
linguagem apropriada, ou mesmo a auséncia de tempo para escutar o

relato do sujeito com deficiéncia podem, sem davida, inibir ou mesmo
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embarreirar a efetivagdo da justica para tais individuos®'. Dessa forma,
uma estratégia de promocao do acesso a justica consiste no combate aos
vieses cognitivos relacionados aos significados da deficiéncia®*. Carece,
entretanto, maior reflexdo sobre linguagens alternativas que viabilizem
uma comunicagdo sem ou com a menor interferéncia possivel entre as

partes.
3.3. Adaptacao Razoavel do Sistema Jurisdicional

Também podem ser apontados outros desafios para tais sujeitos com
deficiéncia, como o estresse e a ansiedade gerada pelo processo formal em
si, que se apoia tradicionalmente em procedimentos complexos e, muitas
vezes, na demora da prestacao jurisdicional, na hipossuficiéncia inclusive
intelectual desses litigantes, etc. Aqui, especificamente, se torna necessario
analisar até que ponto o processo formal pode ser razoavelmente
repensado e readaptado as necessidades do individuo com deficiéncia
psicossocial ou cognitiva. A prépria CDPD prevé essa “adaptacgao razoavel”

em seu artigo 2°, in verbis:

3! Para uma identificagdo de programas bem-sucedidos de capacitacio de profissionais do direito no tocante as
prerrogativas de pessoas com deficiéncia - especialmente no uso inovador da tecnologia assistiva para promogao da
inclusao jurisdicional -, Cf. Larson (2014).

3 Referidas situagdes corroboram a afirmagao de insuficiéncia do legalismo ou do reconhecimento formal para a
promocao efetiva do acesso a justica. Sobre isso, Mor: “Therefore, even when a disabled person files a lawsuit, reaches
the court, stands for her rights, and asks for the court’s protection, she may encounter a judge who is affected by
implicit bias and inadequate familiarity with the law’s background and objectives, which may lead to the dismissal
of her arguments” (2017, p. 645).

33 A preocupagao do Comité de Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que monitora a implementacédo da CDPD, com
a criagdo de linguagens que possibilitem uma efetiva comunicacio entre pessoas com deficiéncia e agentes de justica,
é percebida no Comentario Geral N° 1, de 2014: “Police officers, social workers and other first responders must be
trained to recognize persons with disabilities as full persons before the law and to give the same weight to complaints
and statements from persons with disabilities as they would to non-disabled persons. This entails training and
awareness-raising in these important professions. (...) Article 12 of the Convention guarantees support in the exercise
of legal capacity, including the capacity to testify in judicial, administrative and other legal proceedings. Such support
could take various forms, including recognition of diverse communication methods, allowing video testimony in
certain situations, procedural accommodation, the provision of professional sign language interpretation and other
assistive methods. The judiciary must also be trained and made aware of their obligation to respect the legal capacity
of persons with disabilities, including legal agency and standing” (ONU, 2014, p. 10).



462 | Autonomia, dignidade e deficiéncia

“Adaptagdo razoavel’ significa as modificagdes e os ajustes necessérios e
adequados que ndo acarretem 6nus desproporcional ou indevido, quando
requeridos em cada caso, a fim de assegurar que as pessoas com deficiéncia
possam gozar ou exercer, em igualdade de oportunidades com as demais

pessoas, todos os direitos humanos e liberdades fundamentais.

No ambito da dogmaética constitucional, a adaptagdo razoavel prevista
pela Convengao deve ser interpretada cuidadosamente a luz do Principio
da Proporcionalidade/Razoabilidade.3* No campo do Direito Processual, as
“adaptacbes processuais” e a “capacitacdo apropriada daqueles que
trabalham na 4rea de administracao da justica” - citados acima e que se
subtraem do art. 13 sobre o direito ao acesso a justica da Convencao - sdo,
a nosso ver, formas de concretizagdo da definicdo de adaptagdo razoavel
que se encontra no artigo 2° do mesmo intrumento internacional,
incorporado pelo direito interno. Nesse sentido, um exame do Principio da
Proporcionalidade/Razoabilidade do Direito Constitucional possa talvez
auxiliar na conceituagio, fundamentagio e limitacdo das denominadas
“adaptacbes processuais razoaveis”.

Somente a titulo de ilustragdo, nesse quadro de “adaptagdes
processuais razoaveis”, que podem ser listadas, estdo as técnicas
alternativas de resolucao de conflitos, como a conciliacdo, a mediacao.®
Outros exemplos possiveis de politica judiciaria da “adaptagdo processual
razoavel” surgem no ambito da proépria jurisdicdo meramente formal.
Com efeito, uma atuagdo concreta por parte do Poder Judiciario no sentido
da (re)estruturagéo ou da adequagdo arquitetdnica dos tribunais de forma
geral e da disposicao de recursos tecnoldgicos bésicos e compativeis para

pessoas com deficiéncia psicossocial ou cognitiva. De forma ainda mais

34 Cf. Martel (2011, p. 89-113).

35 A esse respeito, ha vasta e rica literatura. Entre outros: Azevedo (2004); Garcez (2004); Durgo (2011); Spengler
(2010); Spengler e Bolzan de Morais (2008).
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especifica, mostra-se ainda de razoavel relevancia a necessidade de
capacitagdo daqueles que trabalham na administragdo da justica, de
treinamento do corpo de serventuarios de forma geral. Isso poderia incluir
o oferecimento de cursos de capacitacdo especifica sobre as necessidades
gerais das pessoas com deficiéncia e consequente encorajamento da
comunicagio entre os envolvidos, por exemplo, por intermédio de uma
crescente conscientizacdo a respeito dos servigos que devem ser
efetivamente colocados a disposicdo dos individuos com deficiéncia para
que, depois de ajuizarem suas ag¢des, tenham condic¢des de prosseguir com
o processo. Tudo isso obviamente - ressalte-se mais uma vez - deve ser
lido a luz do Principio da Proporcionalidade/Razoabilidade.

Em nossa leitura, é da natureza intrinseca da implementacdo da
Convencdo que os Estados-Membros, em ambito interno, adaptem, de
forma razoavel, a estrutura fisica do aparelho e corpo judiciario as
necessidades da pessoa com deficiéncia de forma geral e daquela com
deficiéncia psicossocial ou cognitiva de forma especifica. Nao é, pois, o
individuo com deficiéncia que tem de se adaptar ao sistema judiciario
existente e operante em seu propoésito de aceder plenamente a justica de
forma digna, autdnoma e igualitaria. A adaptagao, portanto, aqui, se faz
necessaria, visto que sé dessa forma a justica pode se tornar realmente
inclusiva, como exigido pela prépria Convencdo em seus principios

maiores e por nds referido no inicio deste artigo.
Conclusédo

Esta investigacdo, segmentada em trés partes - fundamentacio
tedrica, dogmaética e desafios préticos -, teve o intuito de percorrer
aspectos relevantes da efetivagao do direito de acesso a justica de pessoas
com deficiéncias cognitivas e psicossociais severas. Primeiramente, tratou-

se da teoria do reconhecimento de Honneth, como possivel via de
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elaboracdo das demandas por respeito e estima dos sujeitos enfocados,
concluindo-se que dois problemas na teoria de Honneth devem ser
enderecados, quando centralizada a deficiéncia: a delimitagdo da dimenséo
das emogoes primarias como naturalmente desenvolvida em direcao a
independéncia; e a percepgao cognitivista da dimensao do reconhecimento
de direitos. Em segudo lugar, tratou-se da abordagem das capacidades de
Nussbaum, que sofre criticas por promover uma lista tnica de
capacidades, cujo ndo atingimento gera uma condicdo ndo integralmente
dotada de dignidade humana. No caso de pessoas com deficiéncias
psicossociais e cognitivas graves, o ndo atingimento de capacidades, como
a da razdo pratica e a de emogdes — nos estritos moldes colocados por
Nussbaum -, pode conduzir a qualificacdo desses sujeitos como menos
dignos que outros. Nesse sentido, o primeiro desafio que desponta da
analise do direito de acesso a justica, em sentido amplo, é teérico. Ainda
quando teorias criticas, como a de Honneth, ou revisoras da tradicdo
liberal, como a de Nussbaum se propdem a, respectivamente, enderecar as
lutas por reconhecimento e as demandas de pessoas com deficiéncias, o
segmento especificamente enfocado aqui coloca desafios conceituais, que
demandam repensar os fundamentos definidores da justica que a
prerrogativa analisada busca assegurar.

Em uma segunda parte do artigo, analisaram-se as alteracbes
substanciais no panorama do direito de acesso a justica de pessoas com
deficiéncia operadas pela CDPD e pela LBI. O primeiro documento, dotado
de status material e formalmente constitucional, faz parte do conjunto de
tratados de direitos humanos, devendo ser interpretado, em seu art. 13,
em consonadncia com as normas estatuidas em outros documentos
relevantes para a tematica - como a Conven¢ao Americana de Direitos
Humanos, a Declaragio Universal de Direitos Humanos e o Pacto

Internacional sobre Direitos Civis e Politicos.
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Por fim, tratamos de trés formulagdes identificiveis nos estudos
juridicos de deficiéncia, cuja execugdo condicionam teérica e
materialmente o acesso a justica de pessoas com deficiéncias cognitivas e
psicossociais. Sdo elas: a abertura interpretativa do instituto da
capacidade; a criacdo e institucionalizacdo de linguagens acessiveis; e a
promocao de adaptacdes razoaveis dos sistemas jurisdicionais. Com isso,
finalizamos mais um passo na investigacdo emergente sobre justica e

deficiéncia.
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