Miscelanea

Deficiéncia intelectual, vulnerabilidade e
autonomia no Brasil: analise no contexto da

bioética
Intellectual Disability, Vulnerability and Autonomy in Brazil:
An Analysis in the Context of Bioethics

o Autor Ivone Laurentino dos Santos
)
E-mail: Iaurensantos@globo.com

Revista Iberoamericana de Bioética / n° 16 / 01-15 [2021] [ISSN 2529-9573] DOI: 10.14422/rib.i16.y2021.008 1


mailto:laurensantos%40globo.com%20?subject=

Revista Iberoamericana de Bioética / n° 16 / 01-15 [2021] [ISSN 2529-9573] 2

@ Resumo

(; Key words

Fechas

Em paises com altos indices de desigualdade, como o Brasil, os preconceitos,
que ja prejudicam as vidas de pessoas com deficiéncia intelectual, tendem a
se agravar, perpetuando um contexto social excludente e discriminatério. Esse
texto promove a reflexdo sobre as lutas por autonomia e liberdade dos deficien-
tes intelectuais, a luz da bioética. Trata-se de um estudo tedrico, ancorado nos
referenciais vulnerabilidade, autonomia e dignidade. Constata-se a vulnerabili-
dade ampliada dos deficientes intelectuais em paises marcados pela desigual-
dade social. Conclui-se que Estado, Familia e Sociedade devem atuar com cau-
tela, sem jamais limitar o exercicio da autonomia de pessoas com deficiéncia
intelectual, excluindo-as, quando deveriam protegé-las.

Prejudice against people with intellectual disabilities tends to be more prevalent
in countries with high levels of inequality such as Brazil. The exclusionary and
discriminatory social context in which such vulnerable people live is not only
perpetuated by inequality but exacerbated. This theoretical study seeks to en-
courage reflection on the struggle for autonomy and dignity by the intellectually
disabled from a bioethical perspective. The main conclusion is that State, Family
and Society must tread carefully in order to avoid limiting the independence of
people with intellectual disabilities. Far from excluding them, every effort should
be made to include them.

Deficiéncia intelectual; bioética; vulnerabilidade; autonomia; dignidade.

Intellectual disability; bioethics; vulnerability; autonomy; dignity.
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1. Introducdo

Mergulhado na desigualdade e na extrema pobreza (Barata, 2009; CEE/FIOCRUZ, 2019),
o Brasil tem pela frente a possibilidade de um maior agravamento de seus problemas
sociais, também por conta da crise sanitaria mundial, provocada pela COVID-19. A
questdo de fundo, que pode tornar a realidade brasileira ainda mais indigesta, é o fato
de que o Brasil ndo apresenta, com a devida clareza, politicas publicas efetivas, no
sentido do enfrentamento das disparidades sociais, que se arrastam ha décadas.

A impressao é que ndo ha no Brasil, sequer uma proposta de construgao coletiva de
uma ponte para o futuro (Potter, 1971), no sentido de, ao menos, atenuar o impacto nas
populagdes e grupos, seja do descontrole econémico, seja de uma politica com preten-

sOes privatistas e neoliberalistas (Freire, 1992, 2000), protegen-

A questdo de fundo, que pode do, especialmente aqueles mais vulnerdveis e mais suscetiveis a

tornar a realidade brasileira

danos, como os idosos, os indigenas, os quilombolas, os negros,
os homoafetivos, as mulheres, os deficientes, etc.

ainda mais indigesta, é o fato

de que o Brasil ndo apresenta,

Concretamente, em plena pandemia provocada pela COVID-19,
isolamento e distanciamento social precdrios, além de vacinas

com a devida clareza, politicas insuficientes, que nos encaminham para atingir a triste marca de
publicas efetivas, no sentido do 500.000 vidas perdidas, tem sido fartas e publicas as demons-

enfrentamento das disparidades

tragdes da estratégia politica do atual governo brasileiro de des-
montar sistemas publicos que atendem aos socialmente mais

socials, que se arrastam ha desassistidos. No Brasil, de modo semelhante a outros tantos

décadas

paises marcados pela desigualdade social, exclusao e marginali-
zacao dos mais frageis, particularmente em momentos de crise,
as pessoas e grupos, em situagéo de risco, tendem a ficar ainda
mais expostos, negligenciados em suas necessidades, tratados como vidas menos im-
portantes (Agamben, 2002) e, portanto, como “cidaddos de segunda classe”, menos
merecedores da atencao do Estado.

Evidencia-se, nesse contexto, um grave problema ético a ser considerado: qual a digni-
dade da politica, quando vidas sdo consideras supérfluas, descartaveis (Arendt, 1993)?
Qual o respaldo ético e legal para deixar morrer — ou deixar viver de forma indigna —
com base em ideologias mercantilistas (Porto & Garrafa, 2005), de que certas vidas
ndo devem ser tratadas com a prioridade que necessitam e que as leis do pais determi-
nam? A despeito das necropoliticas (Mbembe, 2016), que tem sido a marca das agdes
governistas no Brasil, desde 2018, a vida € um bem inalienavel, que deve ser protegido
de todas as formas. A vida, portanto, € um direito e, sem duvidas, que deve estar no
topo da lista de todos os direitos, visto que sem a vida todos os demais direitos ficam
prejudicados (Berlinguer, 2004).

Nessa perspectiva, ndao compete a governantes e autoridades do Brasil, de modo geral,
determinarem, por agao ou por omissao, aqueles que podem viver e aqueles que podem
morrer (Mbembe, 2016), pois tal atitude seria uma afronta a Carta Magna do pais, se-
gundo a qual, “a saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas
sociais e econdmicas que visem a redugdo do risco de doenga e de outros agravos e
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No caso especifico dos
deficientes intelectuais, ha

ao acesso universal e igualitario as agdes e servigos para sua promogao, protegao e
recuperagdo’ (Brasil: CF, 1988). A questao fundamental é que, definitivamente, ndo existe
democracia sem o devido respeito as leis do pais e especialmente ao texto de sua Cons-
tituigdo, de modo que qualquer desrespeito ao que este determina, tende a desestabilizar
ainda mais setores estratégicos da sociedade, prejudicando as ja precarias condigdes de
vida das populagdes e grupos vulneraveis (Carvalho & Albuquerque, 2015).

De acordo com o Censo 2010, realizado pelo IBGE (Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica), quase 46 milhdes de bra-
sileiros, cerca de 24% da populagao, declarou ter algum grau de
dificuldade em pelo menos uma das habilidades investigadas

uma tendéncia — amparada (enxergar, ouvir, caminhar ou subir degraus), ou possuir deficién-
em um enorme preconceito cia mental/intelectual. Considerando somente os que possuem

e incompreens3o sobre o

grande ou total dificuldade para enxergar, ouvir, caminhar ou su-
bir degraus, além dos que declararam ter deficiéncia mental ou

fendmeno — de se acreditar intelectual, temos mais de 12,5 milhdes de brasileiros com defi-
que estes, por conta de ciéncia, o que corresponde a 6,7% da populagéo.

suas condigbes, ndo tenham De todas as deficiéncias, talvez as mais preocupantes — espe-
competéncia para fazer cialmente em paises com politicas publicas ineficazes (Giovane-

escolhas e trilhar caminhos

proprios

lla et al., 2012), como o Brasil, — sejam as intelectuais, por conta
do grande impacto que podem causar nas capacidades e/ou
funcionalidades (Sen, 2010; Nussbaum, 2013) das pessoas afe-
tadas. Afinal, até que ponto as dificuldades ou limitagdes inte-
lectuais interferem nas possibilidades das pessoas deficientes
de manifestarem seus interesses e vontades? Ou ainda: qual o impacto da deficiéncia
intelectual nas capacidades e/ou funcionalidades (Sen, 2010; Nussbaum, 2013) das
pessoas deficientes, no sentido destas consentirem, ou nao, intervencdes de outrem
em suas vidas e/ou de serem ouvidas e respeitadas e viverem plenamente as suas
cidadanias e modos de ser?

No caso especifico dos deficientes intelectuais, hd uma tendéncia — amparada em um
enorme preconceito e incompreensao sobre o fendbmeno — de se acreditar que estes,
por conta de suas condigdes, ndo tenham competéncia para fazer escolhas e trilhar
caminhos préprios. Nas palavras de Nussbaum, nos Estados Unidos:

[...] as criangas com impedimentos mentais tem sido segregadas e estigmatizadas
ainda mais do que as pessoas com diversos impedimentos fisicos. Muitas delas
tem sido relegadas a instituigdes que nao fazem nenhum esforgo em desenvolver
o seu potencial. Além disso, elas sdo tratadas como se néo tivessem o direito de
ocupar o espaco publico. (2013, p. 245)

No Brasil a realidade tende a ser ainda mais grave, devido ao contexto de iniquidade
e desigualdade social (Carvalho & Albuquerque, 2015) em que vive grande parte da
populacdo brasileira. Como se nao bastasse, em pleno Século 21, ainda assistimos
discursos e manifestagdes de autoridades, que parecem desconhecer por completo o
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fato de que o desenvolvimento tecnoldgico e o acesso a informagao decorrente deste,
nos ultimos anos, nos permitem, hoje mais do que antes, perceber que as limitagdes
impostas aos deficientes, de modo geral, e aos deficientes intelectuais, em particular,
sdo decorrentes mais da indiferenga, da desinformacgao, do estigma e do preconceito
da sociedade (Goffman, 2013) — muitas das vezes alimentados pelos mitos de saude
perfeita que cultuamos (Sfez, 1996) — e menos pelas reais condigoes fisicas e psiqui-
cas dos sujeitos em questao.

Torna-se necessario, portanto, que a sociedade brasileira se una, na perspectiva de
exigir de seus governantes o compromisso com a construgdo de um pais onde a dife-
renga possa ser vista, ndo para fins de discriminagdo, mas para que as necessidades

de todos e todas sejam supridas e para que ninguém sinta-se

Para tanto, carecemos de uma envergonhado de si mesmo (Sen, 2010); prejudicado no desen-

outra politica, que tenha como
pressuposto fundamental,

volvimento de suas capacidades e funcionalidades (Sen, 2010;
Nussbaum, 2013); com medo da liberdade e/ou impedido de se
colocar em movimento, em busca de afirmar-se como ser auté6-

a afirmacao da liberdade de nomo e inventivo no mundo (Freire, 1996).

cada um e de todos, a0 mesmo Para tanto, carecemos de uma outra politica (Arendt, 1993), que
tempo, sem distingéo de tenha como pressuposto fundamental, a afirmagao da liberdade

qualquer espécie

de cada um e de todos, ao mesmo tempo, sem distingao de qual-
quer espécie. Trata-se de uma politica que seja efetivamente po-
litica, no seu sentido genuino e que, portanto, atice os espiritos
humanos para a afirmagdo da liberdade e que jamais sirva como instrumento a servigo
de ideologias voltadas para as defesas de interesses privados (Porto & Garrafa, 2005).

O fato é que urge, no Brasil, a defesa de um projeto de sociedade, onde os mais vulnera-
veis como, no caso em questao, os deficientes intelectuais, ndo sejam negligenciados e
prejudicados nas suas ja incipientes autonomias e liberdades, mas, ao contrario, sejam
amparados, como mandam as leis vigentes do pais como, por exemplo, a Lei brasileira de
inclus&o de pessoas com deficiéncia (Lei n.° 13.146/2005). O desrespeito a essa e tantas
outras leis demonstra, muito claramente, a fragilidade da democracia brasileira, fazendo
com que Estados de excegéo (Agaben, 2004) surjam no horizonte, como possibilidade.

O Brasil carece, portanto, e com relativa urgéncia, de politicas publicas eficazes, que
sejam antidotos contra possiveis propostas totalitarias de poder (Arendt, 2012), ao
mesmo tempo em que funcionem como combustiveis para o estabelecimento de um
Estado democratico que, de fato, atenda as necessidades de toda a populagdo. Para
tanto, o Estado brasileiro precisa atuar no sentido de proteger (Schramm, 2007), com a
devida cautela, aqueles que carecem de atengao diferenciada, como no caso dos defi-
cientes intelectuais, de modo que suas agdes ndo se transformem em impedimentos
para que estes exercam suas cidadanias e fagam suas proprias escolhas de vida. De
qualquer forma, ndo custa reiterar que estabelecer limites de agao nao significa que o
Estado deva negligenciar o seu papel ou se omitir na tarefa de incluséo social (Garrafa,
2005a) dessas pessoas.

Para contribuir com as reflexdes explicitadas até entao, esse texto, resultado de um
estudo tedrico, ancorado em referenciais bioéticos, contidos na Declaragao Universal
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sobre Bioética e Direitos Humanos (UNESCO, 2005), como vulnerabilidade, autonomia e
dignidade, tem como objetivo a reflexdo sobre as lutas por autonomia e liberdade, dos
deficientes intelectuais no Brasil. A tentativa é de qualificar, cada vez mais, o debate so-
bre a necessidade de cada um e de todos, ao mesmo tempo, assumir o compromisso
ético de construir uma outra realidade social no Brasil, mais igualitaria, mais equanime
e justa (Carvalho & Albuquerque, 2015; Santos, 2020).

2. Deficiéncia intelectual: vulnerabilidade, preconceito e excluséo social

Vivemos tempos dificeis, paradoxais e sombrios (Arendt, 2008) no Brasil. Qualquer se-
melhanga com os tempos da ditadura descritos por Freire (2016), como se uma onda
ameagcadora de irracionalismo tivesse caido sobre n6s ou como
se “uma forma ou distorgéo patoldgica da consciéncia ingénua,
A tentativa € de qualificar, extremamente perigosa, por causa da falta de amor da qual se

cada vez mais, o debate sobre nutre, por causa da mistica que a anima” (p. 41), tivesse se apo-

a necessidade de cada um e derado de nés, ndo é mera coincidéncia.

de todos, a0 mesmo tempo, Embora ndo sejam raros os casos em que, no Brasil, as relagdes
humanas se voltem para a solidariedade, a empatia e a alterida-
de; com a chegada da ultradireita ao poder, crescem, em senti-
RO IRV EROIIEREENGEGIEN (o diametralmente oposto e de forma significativa, narrativas e
social no Brasil, mais igualitaria, discursos de ddio, que negam o outro, na tentativa de descons-
truir valores que sdo imprescindiveis para uma democracia, ao
mesmo tempo em que defendem propostas sintonizadas com a
ética de mercado (Freire, 2000; Porto & Garrafa, 2005), que aten-
dem apenas a interesses privados, deixando o bem estar coletivo em segundo plano.

assumir o compromisso ético

mais equanime e justa

As palavras de Porto e Garrafa nunca foram tdo atuais, ja que ddo o tom exato da situa-
¢do desumanizante em gue nos encontramos no momento,

[...] nossos corpos e mentes sdo adestrados desde a mais tenra infancia para a ex-
ploragé@o. Nossas vozes sdo caladas, nossos instintos domados e nossa fome de
justica apaziguada e adormecida. Nossa sociedade queda perplexa frente a forga
fragmentadora da ideologia do mercado. O individualismo exacerbado que dela
emana nos torna incapazes de reconhecer e dignificar o outro, de agir no coletivo
e lutar pelo bem comum. Nos condena a desconhecer as necessidades dos seres
humanos que estdo a nossa volta. (2005, pp. 120-121)

O fato é que, no Brasil, como em varios outros lugares do mundo, as praticas huma-
nas tendem para a banalizag&o, a naturalizagéo e a instrumentalizag&do (Arendt, 2008).
Em um sentido mais recente, as agdes humanas se aproximam, sobremaneira, do que
poderiamos chamar de necropolitica (Mbembe, 2016), fazendo surgir seres humanos
robdticos, que dispensam seus potenciais, suas criatividades e inventividades, para
adaptar-se a modelos preestabelecidos de ser, de fazer e de conviver.
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Ora, “a politica baseia-se na pluralidade dos homens” (Arendt, 2003, p. 21), o que
implica no fato de que esta ndo esta vinculada a atitudes isoladas ou a agdes que
atendam a interesses das vidas privadas. Ao contrario, a politica, em seu sentido ge-
nuino, constitui-se como a mais legitima expressao da liberdade: a liberdade publica;
a liberdade enquanto agéo coletiva, plural, “em concerto” (Arendt, 2012). A dignidade
da politica (Arendt, 1993), portanto, nasce do convivio social entre os diferentes e de-
pende da disposi¢ao de cada individuo, para exercitar a capacidade humana de “pen-
sar sem corrimao” (Arendt, 2019), a favor de todos, sem excluir,
nem estigmatizar ninguém (Goffman, 2013). Para tanto, faz-se

Dito de outro modo, a ndo necessario — a despeito do poder disciplinar homogeneizante
aceitacao da diferenca (Foucault, 1987, 2001) — a aceitagdo da diferenga como algo

implicaria no abandono das
vidas, que nao atendem

inerente a humanidade e como componente cultural imprescin-
divel para o desenvolvimento pleno de cada um e de todos, ao
mesmo tempo.

a0s nossos critérios de

Para Arendt (2003) o que torna os humanos iguais é o direito a

perfeicdo, esvaziando de diferenca; é o direito de cada um e de cada uma de ser Unico e
sentido a propria existéncia Unica no mundo. A diferenga caracteriza o humano, de modo que

humana e comprometendo
a sobrevivéncia de toda a
humanidade

a sua condigéo singular no mundo permite a cada individuo que
nasce, acrescentar algo novo ao ja existente (Arendt, 2009a). Ne-
gar a diferenga e a pluralidade, implica em exclusdes e discrimi-
nagdes (Goffman, 2013) o que, na pratica, significaria naturalizar
o descarte das vidas nao “ajustadas” ao que esta, desde sem-
pre, preestabelecido como “normal”, “disciplinado”’, “produtivo”
(Foucault, 1987, 2001). Dito de outro modo, a ndo aceitagao da diferenga implicaria no
abandono das vidas, que ndo atendem aos nossos critérios de perfeigcdo (Sfez, 1996),
esvaziando de sentido a prépria existéncia humana e comprometendo a sobrevivéncia

de toda a humanidade.

Em suma, estamos todos em uma crise ética e politica, que ndo vem de agora; no Brasil,
como em tantos outros paises marcados pela desigualdade social (Santos, 2020), os
tempos tem sido bem exaustivos, onde, a despeito do que é a politica, em sua esséncia,
ela vem sendo instrumentalizada a servigo da violéncia (Arendt, 2009b); onde os direi-
tos a pluralidade e a diversidade tem sido colocados em questéo; onde a diferenca tem
sido encarada como um problema a ser resolvido e até combatido. Tal contexto acaba
por impactar, de modo devastador, nos direitos dos mais vulneraveis e, no caso aqui em
questao, nos direitos das pessoas com deficiéncias intelectuais, consideradas, desde
sempre, como “ineducaveis”, “indignas de dispéndios”, (Nussbaum, 2013, p. 245), espé-
cies de fardos para a ideologia de mercado vigente (Porto & Garrafa, 2005).

Estamos falando, portanto, da vulnerabilidade social provocada pela exclusdo e tudo
que esta representa, como a falta de recursos, de renda, de informagéo, de conheci-
mento e de tecnologias (Kottow, 2003). No caso dos deficientes intelectuais, a exclu-
sdo pode ser tdo acentuada, a ponto de, inclusive, impedir o acesso destes a poderes
publicos e a outros tipos de representagao social. No geral, um quadro onde as redes
de relagdes sociais sdo incipientes; onde o Estado Laico e a diversidade de crengas e
costumes entre a maioria da populagao séo ignorados; onde pessoas com idades avan-
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¢adas sao tratadas como ninguém etc., torna o ambiente bastante fértil a exacerbagao
da vulnerabilidade social (Kottow, 2003, 2005).

Evidencia-se, entdo, que o conceito de vulnerabilidade social pode ser descrito como
o resultado negativo da relagao entre a disponibilidade dos recursos materiais ou sim-
bolicos dos atores sociais — sejam eles pessoas ou grupos — e 0 acesso a estrutura
de oportunidades, sejam econdmicas, culturais ou politicas, que provém do Estado,
do mercado e da sociedade (Nussbaum, 2013). Vulnerabilidade social e exclus&o séo,
nessa perspectiva, lados da mesma moeda, visto que ambas, em parceria, impedem
as formacoes plenas das pessoas, limitando-as nas suas buscas por autonomias e no
desenvolvimento de suas capacidades, funcionalidades e potencialidades (Sen, 2010;
Nussbaum, 2013).

Assim, dentre tantas perguntas que ficam, diante da condigdo humana no mundo (Arendt,
2009a), muitas delas dizem respeito as nossas reais possibilidades, como seres finitos
e tendentes para a morte que somos, de conquista da autonomia. Afinal, qual a au-
tonomia possivel, especialmente em um mundo tdo desigual e
injusto (Carvalho & Albuquerque, 2015; Santos, 2020), marcado
pela disseminagdo, muitas vezes, em massa, de preconceitos e
sobre o que fazer quando esse estigmas (Goffman, 2013), de toda ordem? Seria admissivel que
Outro, aqui representado pela o Estado e a sociedade funcionem como causadores de danos,
quanto estes deveriam atuar no sentido de evita-los ou, ao me-
nos, minimiza-los?

A questao fundamental é pensar

sociedade e pelo Estado, que
deveria funcionar como agente
N&s, seres humanos, somos todos vulneraveis por natureza, sen-
D ' . do a vulnerabilidade um atributo antropoldgico, que atravessa a
expOe ainda mais a riscos existéncia de todo e qualquer individuo, pela simples condigcdo
de ser vivo (Kottow, 2003). Paradoxalmente, a mesma vulnerabi-
lidade que marca a nossa presenga corpdrea no mundo, que nos
faz seres inventivos, de projetos, livres, em permanente construgao, limita os nossos
espacgos, desejos e vontades. Na pratica, determinadas situagdes sociais contribuem,
direta ou indiretamente, para o desenvolvimento de uma maior ou menor capacidade
(Nussbaum, 2013) de lidarmos com as limitagGes postas pelo Outro, aumentando ou
diminuindo as nossas chances de ampliarmos 0s nossos espagos de agao e protegao
dos nossos interesses.

de protecgao, ao contrario, nos

A questao fundamental é pensar sobre o que fazer quando esse Outro, aqui represen-
tado pela sociedade e pelo Estado, que deveria funcionar como agente de protegéo,
ao contrario, nos expde ainda mais a riscos. Ou seja, quando o desejado e esperado
empoderamento vai, aos poucos, dando lugar a perda continua de capacidade e de
liberdade, impedindo o desenvolvimento pleno das nossas potencialidades e funciona-
lidades (Sen, 2010; Nussbaum, 2013).

No caso dos deficientes, em geral, e dos deficientes intelectuais, em particular, essa
exposic¢ao a riscos e o consequente aumento na possibilidade de sofrer danos, tende a
ser bastante ampliada, especialmente em paises marcados pela desigualdade e iniqui-
dade social, como o Brasil (Barata, 2009). Ou seja, as vulnerabilidades dos deficientes
tendem a ser acrescidas, em fungéo dos estigmas que ditam o que eles podem ou nédo
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podem ser, fazer e vivenciar. Como consequéncia, os exercicios de suas cidadanias
tornam-se diminuidos e o reconhecimento dos seus direitos de individuos, perante uma
sociedade, acabam reduzidos ou negligenciados (Nussbaum, 2013).

3. Deficiéncia intelectual: redimensionando vulnerabilidades e construindo

autonomias

No Brasil e no mundo, vivemos

0 mundo contemporaneo insiste em propagar pseudo-autonomias, ignorando os va-
riados contextos sociais, produtores de vulnerabilidades, bem como a necessidade de
atuagdes politicas, no enfrentamento de problemas coletivos. Nas palavras de Nus-
sbaum (2009, p. 299) “hd, contudo, outros valores humanos importantes que repou-
sam na extremidade oposta do espectro da autossuficiéncia: acima de todos, aqueles
advindos das boas atividades associadas a cidadania e ao vinculo politico, e aquelas
envolvidas no amor e na amizade pessoal”.

Na perspectiva de Nussbaum (2013), ndo serd propagando autossuficiéncias ou in-
dividualismos exacerbados e/ou negando ou ocultando os problemas sociais, que o
mundo, um dia, como em um passe de magica, sera inclusivo. As respostas as nossas
demandas exigem de cada um de néds, a superagéo de todo e
qualquer pragmatismo, a partir da ética, da empatia e da soli-
dariedade para com os outros. Para além de discursos mirabo-

uma espécie de império do lantes e negadores da realidade, a vulnerabilidade social é uma
cinismo, onde percebemos um problematica que nasce no coletivo, o que implica no fato de

uso ostensivo de termos como

que, também no coletivo, devem ser buscadas as propostas de
solugdes.

dignidade, liberdade, autonomia
etc. embora tal uso ndo impacte

Nota-se, entdo, que ndo é por acaso que a vulnerabilidade social
é um conceito- chave dos mais importantes para a construgcao

na realidade mesma, nem a de uma bioética latino americana “ampliada, mais livre e liberta-
transforme para melhor dora” (Garrafa, 2012, p. 12), preocupada com a insergdo de cri-

ticas sanitdrias, politicas, socioculturais em espagos de exclu-

sdo (Garrafa, 20053, 2005b). Dito isso, algumas perguntas s&o
imprescindiveis: Existe uma relagao de dependéncia ou de ruptura entre vulnerabilidade
e autonomia? Que significado a autonomia pode adquirir num contexto de desigualda-
de e iniquidade social (Barata, 2009)? E no caso especifico dos deficientes intelectuais,
qual a autonomia e dignidade possiveis, frente a tantos preconceitos, estigmas e desin-
formagées (Gofmann, 2013)?

No Brasil e no mundo, vivemos uma espécie de império do cinismo (Sloterdijk, 2000),
onde percebemos um uso ostensivo de termos como dignidade, liberdade, autonomia
etc. embora tal uso ndo impacte na realidade mesma, nem a transforme para melhor.
Em suma, vivemos um grande paradoxo, de modo que estes termos nunca foram téo
pronunciados e jamais estiveram tao presentes nas narrativas politicas, ao mesmo
tempo em que se mostram desconectados das problematicas concretas das vidas de
milhares de pessoas.
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Esse cinismo estrutural (Sloterdijk, 2000) explica, ao menos em parte, porque deseja-
mos sociedades igualitdrias e inclusivas, enquanto assistimos passivamente a fruti-
ficagdo de indignidades, como efeito colateral de um sistema sociopolitico adoecido
e deformado, que controlado pela ética de mercado (Freire, 2000), segue adequando
seus pseudo cidaddos para a “normalidade da exclusdo” (Agaben, 2002). Na contra-
mao de discursos falaciosos que, muitas das vezes, afirmam a dignidade de todos, as-
sistimos, as vezes atbnitos, as vezes impotentes, as realidades de pessoas que vivem
marginalizadas, em condigdes sociais que, de tdo precdrias, negam as suas humanida-
des (Freire, 2005).

Afinal, o que fazer diante do fato de que tantas pessoas, a despeito dos discursos
proferidos sobre elas, vivem, nos seus cotidianos, marcados por violagdes de seus di-
reitos fundamentais e, sobretudo, pela violagédo a dignidade humana (Carvalho & Albu-

querque, 2015). Seria possivel a dignidade ser usurpada? O que

Afinal, o que fazer diante do resta aos humanos que carregam consigo a marca/cicatriz de

fato de que tantas pessoas,

situagOes de extrema violagao de dignidade? Quem se importa
com as vidas, por exemplo, dos deficientes intelectuais? Con-

a despeito dos discursos cretamente, qual a autonomia possivel aos humanos que, desde
proferidos sobre elas, vivem, sempre, ja ndo atenderam as expectativas postas pela socieda-
nos seus cotidianos. marcados de, como no caso dos deficientes, em geral, e dos deficientes

por violagdes de seus direitos
fundamentais e, sobretudo, pela

intelectuais, em particular?

Nao se trata de negar a complexidade dos desafios que atra-
vessam as “vidas deficientes”, nem de esconder as dificuldades

violagao a dignidade humana. e dilemas inerentes & garantia da plena participagéo e integra-
Seria possivel a dignidade ser ¢do social dos deficientes intelectuais. Ao contrario, trata-se de

usurpada?

uma questdo das mais complexas, principalmente em paises
com sistemas educativos tao deficitarios e excludentes, como
o Brasil (IBGE, 2019). O contexto brasileiro carece de um olhar
menos preocupado em ajustar as pessoas deficientes a demandas ja prescritas sobre
o que seria normal e adequado para o poder disciplinar(Foucault, 1987, 2001) e mais
sintonizado com a aceitagdo da diferenga e o respeito a cada individuo, nas suas ne-
cessidades.

O fato é que, enxergar as pessoas deficientes, como sujeitos com potencial para se de-
senvolverem integralmente, exigird de todos os cidadaos e cidadas do Brasil e do mun-
do, um outro olhar, que priorize a necessidade de protegéo social dessas pessoas e de
todas as pessoas vulneraveis, sem que para isso, tenha que negligenciar seus direitos a
autonomia e a liberdade. N&o se trata da defesa de uma autonomia nos moldes formais
(Kant, 2002), mas de uma autonomia que se constrdi a partir de um processo dialético
permanente, de uma praxis que jamais se realiza por completo, visto que é resultado da
agdo de seres humanos, cujas naturezas sdo inacabadas e inconclusas (Freire, 1996).

Nessa perspectiva, sdo as relagdes que os seres humanos estabelecem em maior ou
menor grau, em uma realidade micro, que vao determinando suas posi¢des/decisdes
numa dimensdo macro mais abrangente e é nessa determinagdo que os mesmos en-
contram ou ndo as suas dignidades (Kottow, 2003). Lamentavelmente, devido a uma
ética de mercado (Freire, 2000; Porto & Garrafa, 2005) que maximiza a autonomia indi-
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vidualista, um grande nimero de pessoas tem pouca ou nenhuma consciéncia de suas
préprias vulnerabilidades, como se fossem treinadas a pensar que sdo deuses, privile-
giadas, ou mesmo autossuficientes e invulneraveis (Nussbaum, 2009, 2013).

Tal entendimento, bastante atrelado ao neoliberalismo vigente (Freire, 1992, 2000), ndo
passa de um grande equivoco, que acaba por diminuir as possibilidades das pessoas
de pensarem estratégias de enfrentamento de suas vulnerabilidades. Segundo Dos
Anjos (2006), o entusiasmo com a expectativa de controle, tem
provocado nas pessoas, o medo da liberdade e, com ela, a dificul-

A negacao da vulnerabilidade dade de assumir suas vulnerabilidades, fazendo-as oculta-las a
existencial a que estamos qualquer custo.
todos sujeitos e, portanto, da Assim, teme-se as imperfeigdes estéticas e afirma-se uma sau-

morte e de todas as feridas
que nos conduzem a ela,

de perfeita (Sfez, 1996) inexistente; lida-se muito mal com as
limitagbes funcionais e com as deficiéncias e a falta de estru-
tura psiquica para enfrentar a morte é visivel. Reafirma-se es-

impossibilita que pensemos, tigmas e esteredtipos que servem apenas para submergir as
com radicalidade, a construgéo individualidades(Goffman, 2013) e formas auténticas de pensar,

de alternativas ou caminhos

de ser e de existir. Em suma, vive-se em um mundo ficcional:
afirma-se a liberdade de escolha e cria-se uma ilusdo em torno

capazes de fortalecer a de uma autonomia maximizada e individualista, cuja existéncia
eI ERG CEETEGERERENVOI ISl independe do Outro (Dos Anjos, 2006).

a superacao dos riscos Em funcdo disso, oculta-se inclusive as causas dos problemas

existentes

sociais — as Redes Sociais sdo espelhos desse fenébmeno —
usando como estratégia a culpabilizagdo das vitimas por suas
feridas e grupos sociais e nagdes em todo mundo acabam por
responder sozinhos pelas condigbes de miséria, desigualdade e pobreza em que se
encontram (Avendafio, 2018). O que a ansia pelo poder-controle torna imperceptivel é
que a negacgao das vulnerabilidades humanas apenas dificulta o conhecimento apro-
fundado das reais causas das feridas que tanto prejudicam o desenvolvimento pleno
de pessoas e grupos, os mais diversos (Dos Anjos, 2006).

A negacéo da vulnerabilidade existencial (kottow, 2003) a que estamos todos sujeitos
e, portanto, da morte e de todas as feridas que nos conduzem a ela, impossibilita que
pensemos, com radicalidade, a construgado de alternativas ou caminhos capazes de
fortalecer a autonomia desejada e favorecer a superagdo dos riscos existentes. Con-
trariamente ao que afirma o senso comum, talvez valha a pena apostar na percepgao
de que a vulnerabilidade ndo se op&e a autonomia e que, portanto, ambos os conceitos
sdo parceiros, carecendo de uma razéo critica que os relacione, dando-lhes a devida
consisténcia (Dos Anjos, 2006).

Assim sendo, é imprescindivel que, além do exercicio da critica, as sociedades se deem
conta da necessidade de superagdo do individualismo (e ndo da individualidade), cons-
tatando que nao existe ética possivel sem respeito as autonomias dos outros, sem
intersubjetividade, sem didlogo e sem responsabilidade social (Dos Anjos, 2006). Nos
dizeres de Freire (1996, p. 94), “é com ela, a autonomia, penosamente construindo-se,
que a liberdade vai preenchendo o ‘espago’ antes ‘habitado’ por sua dependéncia. Sua
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Nota-se, portanto, que a mesma
condigao no mundo que torna

autonomia que se funda na responsabilidade que vai sendo assumida”. Nessa perspec-
tiva, a dependéncia, tipica do que Foucault (1987, 2001), chamaria de sociedade disci-
plinar, que vulnerabiliza para dominar, tem grandes chances de, aos poucos, ir dando
lugar a autonomia que liberta (Freire, 2005).

Nota-se, portanto, que a mesma condi¢gdo no mundo que torna os humanos seres mergu-
Ihados na histéria e cultura das quais participam, possibilita aos mesmos a inventidade,
a tarefa de iniciar algo novo, inesperado e transformador (Aren-
dt, 2009a). A autonomia, nesse caso, ndo se da no vazio, ela vai
se desenhando, na medida em que nos damos conta das nossas
situages-limite (Freire, 2005), bem como das nossas chances de

O ETO T EEN M EIG VG E 6 supera-las, nos reinventando a cada desafio posto pelo real.

na historia e cultura das quais Numa viséo freireana, somente a partir de uma lente mais huma-
participam, possibilita aos na, que recuse a exclusé@o e a marginalizagao social, nossas vul-

mesmos a inventidade, a tarefa
de iniciar algo novo, inesperado
e transformador

nerabilidades ndo seriam impedimento para a liberdade. Se, de
fato, “ninguém é sujeito da autonomia de ninguém” (Freire, 1996,
p. 107), talvez possamos afirmar que havera sempre a esperan-
¢a de superagao — seja no plano individual ou coletivo — das de-
pendéncias, das vulnerabilidades, das “deficiéncias”, enfim, das
incompletudes, ou do que Freire (1996) chamaria de todas as
situagdes-limite que prejudicam o exercicio da liberdade humana.

Segundo Porto e Garrafa (2005), na medida em que nos percebemos com doengas,
buscamos supera-las individualmente, ignorando o fato de que, quase sempre, as pa-
tologias sao resultantes de situagdes opressoras, determinadas por uma engrenagem
cega que objetiva exclusivamente a obtengao de lucro. Para que nos libertemos dessa
dependéncia que nos “assujeita” e nos desumaniza, é imprescindivel que adotemos
padrdes éticos comprometidos com o bem-estar de todos os seres humanos e que,
portanto, “promovam a distribuigcdo da riqueza, a emancipagao pessoal e a libertagao
da consciéncia” (Porto & Garrafa, 2005, p. 121).

4. Consideracdes Finais

Debater questdes relativas a vulnerabilidade social na bioética, s6 é possivel hoje, devido
a ampliagao conceitual dessa area de saber, ocorrida nos ultimos 15 anos, a partir da pro-
mulgagéo da Declaragdo sobre Bioética e Direitos Humanos da UNESCO (DUBDH). Este
documento, reconhecido internacionalmente, possibilitou ao campo bioético transcender
aos limites biomédicos e biotecnolégicos do principialismo e fomentar um pensar radical
sobre questdes sociais, até entdo ignoradas e/ou negligenciadas.

A DUBDH tem funcionado, esses anos todos, como um lembrete do fato de que qual-
quer conceito e, em particular, os conceitos da bioética, como ética aplicada, devem
ser pensados, sempre levando em consideragdo que estes foram forjados em um
tempo histérico determinado, para atender a necessidades e realidades especificas,
0 que justifica, sobremaneira, suas complexidades. Nesse texto, a expectativa é que,
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