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			NOTA DO AUTOR


			 


			A presente obra que tem por objetivo analisar, sob o enfoque da bioética e dos direitos humanos, o atual panorama biotecnológico e suas repercussões sociais, políticas e jurídicas relacionadas aos direitos reprodutivos, em especial às questões conexas aos direitos das pessoas com deficiência. 


			Realizei a pesquisa com o intuito de popularizar discussões pautadas na bioética e com isso demonstrar a importância da perspectiva crítica da disciplina para promover qualidade em discussões rodeadas de polêmicas morais e políticas. 


			Objetivei ainda esclarecer aos leitores sobre a questão do capacitismo, visão que estigmatiza e marginaliza as pessoas com deficiência, de modo a possibilitar uma reflexão de como esse preconceito está naturalizado em nossa sociedade, a qual ainda percebe, trata e reproduz a deficiência como um problema individual e com muitos estereótipos de doença.


			Essa percepção medicalizada e excludente urge ser superada, uma vez que são os arranjos sociais os maiores causadores de situações de discriminação e preconceito, muitas vezes, ocasionados pela falta de informação e preparo para um convívio inclusivo com as pessoas com deficiência.


			Por fim, a reflexão oportunizada por esse livro também está ligada à maneira como nos relacionamos com o avanço da tecnologia, ao modo com o qual fazemos uso dela e a quais fins a utilizamos. Desse modo, desejo que o presente trabalho seja uma importante contribuição à popularização do debate bioético e à proteção às pessoas com deficiência no Brasil.


			 


			Belém/PA, abril de 2020


			Evandro Luan de Mattos Alencar











			APRESENTAÇÃO


			 


			Com muita honra, apresento a obra que resultou das pesquisas efetivadas pelo jovem mestre Evandro Luan Mattos de Alencar, das quais se frutificou a dissertação que lhe proporcionou a referida titularidade acadêmica. Ele é um exemplo lídimo de quem sabe aproveitar seu talento e sua juventude para entregar à sociedade uma produção intelectual de elevada qualidade, não só pelo seu perfil redacional, mas também pela abordagem profunda acerca da problemática enfrentada pelo grupo vulnerável corporificado pelas pessoas com deficiência, assim categorizado pelas ofensas aos direitos humanos de quem se ressente dessa singularidade e que, por essa condição, sofre as consequências de muitos preconceitos, estigmas, estereótipos, discriminação e exclusão social.


			Expressos os conhecimentos do autor acerca dos direitos e da fragilidade social a que se submete esse grupo vulnerável, assim o fazendo mediante linguagem fluente e bem condutora da argúcia do leitor, nota-se que a explanação que empreende acerca dos direitos reprodutivos e das pessoas com deficiência constitui uma pauta catalisadora de muitos debates, no rumo de uma sociedade mais inclusiva.


			Recomenda-se, pela excelência com que o tema ganha profundidade no âmago da obra ora apresentada, que se torne leitura indispensável por parte de todos e todas que buscam esclarecimentos sobre o polêmico e, ao mesmo tempo, instigante assunto relacionado com as novas dinâmicas sobre os direitos reprodutivos e a existência das pessoas com deficiência.


			 


			Belém/PA, novembro de 2019.


			Raimundo Wilson Gama Raiol1
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			PREFÁCIO


			 


			Algumas questões têm atormentado a Filosofia e o Direito há séculos e muitas delas têm relação com a liberdade das pessoas. Duas das mais amplas e comuns têm sido: (1) Qual o limite para a ação das pessoas? (2) Como devem ser distribuídos os direitos decorrentes do ideal político da liberdade? 


			Caso pensemos somente nas mais importantes tradições que se ocupam da resposta à primeira questão, lideradas por Kant e Mill, veremos que as respostas são absolutamente diversas. Enquanto o primeiro diria que o limite seria o dever, sendo válida a ação com autonomia; o segundo, por seu turno, afirmaria que a resposta estaria, simplesmente, na vontade dos indivíduos, o que Immanuel Kant denominaria de liberdade com heteronomia.


			Por outro lado, voltando os olhos para a segunda questão, acreditamos que a fórmula adotada nas sociedades democráticas é uma só, e aproveitada do pensamento liberal, pelo que devem ser distribuídas as liberdades mais importantes de forma igual a todas as pessoas, só devendo estas serem limitadas a partir de três aspectos: pelo princípio do dano, conforme lição de John Stuart Mill; em nome de um sistema geral de liberdades, como expõe John Rawls; e, toda vez que houver um interesse da comunidade que deva prevalecer, em determinado caso concreto, o que depreendemos das lições de Ronald Dworkin, quando expõe a terceira das bases de sua concepção de justiça.


			São essas lições dos filósofos que, entendemos, devem ser levadas em consideração no momento de decidir que condutas podem adotar as pessoas, com apoio do Estado, em relação à forma como querem viver e agir, e servem para todos os casos em que a liberdade das pessoas é o ideal que deve ser levado em consideração.


			No caso da atuação do Estado, isso, como vimos, é relativamente simples, ao menos do ponto de vista teórico: deve o Estado apoiar a ação livre dos indivíduos, desde que não cause danos a terceiros, não conflite com as liberdades de outras pessoas e não atente contra interesses da comunidade, que, na hipótese específica, devam prevalecer.


			Do ponto de vista dos indivíduos, todavia, não é tão fácil assim. Como temperar o desejo das pessoas como o móvel da ação, como queria Mill, e como tendemos a concordar com a necessidade de praticar atos que não instrumentalizem os outros indivíduos, como defendeu Kant?


			Será que somente a vontade, na busca da máxima felicidade, como defendem os utilitaristas, pode limitar a ação humana, sem considerações de ordem moral, ainda que possamos nos deparar com a instrumentalização de outros seres humanos?


			Difícil defender uma posição nesse sentido, especialmente quando lidamos com o direito das outras pessoas, ainda que as ações, aparentemente, possam conduzir a uma melhoria na vida delas. A vontade livre, sem amarras, para além de representar uma forma de escravidão do próprio autor da ação, como dizia Kant, pode, também, exceder o limite aceitável da ação humana.


			Por outro lado, impedir que o indivíduo conscientemente melhore sua vida e dos que dele dependem, deixando somente ao acaso o resultado de nossas vidas, pode, de outra banda, desnaturar nossa própria condição de seres racionais, capazes de fazer escolhas a partir do que pretendemos para as nossas vidas.


			Nesses termos, temos nos inclinado na direção da proposta kantiana, mas, sem toda a rigidez que caracterizava o grande filósofo alemão, suavizando suas ideias com base no respeito que todos devemos ter em relação ao projeto de vida de cada pessoa, mas sempre considerando sua lição de que não é possível haver a instrumentalização do ser humano.


			Todo esse debate, pensamos, anima a discussão travada por Evandro Luan de Mattos Alencar neste livro. 


			Mestre em Direito pelo PPGD/UFPA, onde fui seu professor e, depois, seu examinador na banca de defesa de dissertação, o autor discute direitos reprodutivos a partir de uma análise bioética, contrapondo o que denomina ser o utilitarismo médico com a dignidade das pessoas com deficiência.


			É um tema sensível e que envolve direitos de integrantes de um grupo vulnerável – ou vulnerabilizado, como também se denomina, atualmente –, e que é enfrentado de forma competente, com a preocupação nítida de não apoiar, em nenhuma circunstância, práticas como o capacitismo e a eugenia.


			É um texto rico e que, acreditamos, tem potencial para se tornar um dos marcos na discussão por ele travada, o que nos leva a fortemente recomendar a leitura da obra.


			 


			Belém/PA, novembro de 2019.


			José Claudio Monteiro de Brito Filho2
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					2. Doutor em Direito das Relações Sociais pela Pontifícia Universidade Católica de São Paulo. Vice coordenador do PPGD e editor-chefe da Revista Jurídica do CESUPA. Coordenador da Linha de Pesquisa de Teorias da Justiça do Grupo de Pesquisa de Concretização dos Direito Fundamentais, certificado no CNPq.


				


				







			INTRODUÇÃO


			 


			A presente obra tem como propósito desenvolver alicerces teóricos e práticos sobre a questão bioética dos direitos reprodutivos e sua conexão com os direitos humanos das pessoas com deficiência. Dessa maneira, tratar de um tema complexo e sua relação interdisciplinar se constitui como um desafio que deve ser pautado pela instigação da pesquisa jurídica com viés científico, porém atento à repercussão social a que cabe a temática. 


			Observa-se que o veloz desenvolvimento de novas tecnologias, característica do momento global atual, implicará em impactar práticas e costumes da vida humana. Nesse contexto, a genética, a nanotecnologia e a robótica apresentam potencial para modificar rapidamente aspectos conhecidos do cotidiano humano, proporcionando facilidades, mas também apresentando novas problemáticas em um contexto biotecnopolítico e ético ainda pouco previsível.


			Destaca-se nesse panorama o desenvolvimento de novos direitos, dentre os quais evidencia-se uma categoria denominada de direitos reprodutivos. Os direitos reprodutivos, antes estritamente atrelado aos direitos sexuais, apresentaram-se recentemente como uma categoria com maior autonomia graças ao desenvolvimento de novas técnicas de saúde reprodutiva. Isso se deu devido ao controle biológico da reprodução humana, por meio de técnicas médicas, que possibilitou separar o ato sexual de sua finalidade reprodutiva, uma vez que a ciência possibilitou meios artificiais para a realização da reprodução humana por intermédio das técnicas de reprodução assistida. 


			Além disso, a genética também tratou de ofertar possibilidades de manipulação das características genotípicas e, por conseguinte, fenotípicas de um indivíduo, por meio da manipulação do genoma humano e de terapias gênicas. É nesse cenário que a solidificação dos direitos reprodutivos se apresenta conjuntamente com novos dilemas morais sobre a vida humana. Nesse sentido, se torna inevitável o impacto desses novos procedimentos médicos à organização social, à vida em comunidade e à regulação de novos direitos.


			Um dentre os inúmeros questionamentos morais trazidos pelo aprimoramento das técnicas de saúde reprodutiva é aquele relacionado com o melhoramento das qualidades humanas e das características dos indivíduos. O avanço da medicina reprodutiva e da genética médica, portanto, apresenta novos procedimentos para fins de planejamento familiar, que impactam diretamente no controle populacional, como a reprodução assistida, técnicas de esterilização, métodos contraceptivos, aconselhamento genético, diagnóstico pré-natal e o polêmico abortamento eugênico.


			Desse modo, se mostra pertinente discutir a formação de uma política de saúde reprodutiva e questionar suas influências e propósitos frente à excessiva medicalização da vida e das características humanas, bem como a percepção médica ou científica de saúde e do ser humano saudável. 


			São temáticas que podem implicar na retomada de discussões éticas já superadas e rememorar experiências malsucedidas na sociedade contemporânea, as quais resultaram em aplicações de ideologias da ciência para fins biolíticos higienistas e eugênicos no controle da saúde reprodutiva da população.


			Como no passado, o uso da ciência fora dos ideais de promoção da qualidade de vida e da dignidade humana pode ocasionar ou inflamar problemas sociais, à por exemplo da exclusão, da discriminação e da disseminação de preconceitos contra pessoas com características socialmente indesejadas. Os grupos socialmente vulneráveis apresentam-se como eventuais vítimas dessas práticas médicas e científicas eticamente questionáveis.


			Importa frisar que, no decorrer da história da ciência, práticas desregradas e antiéticas se utilizaram dos critérios científicos em experimentos que buscavam resultados com fins distantes dos ideais científicos de promover o bem-estar humano. Dentre essas práticas, destacam-se a utilização de cobaias humanas em experimentos, o desenvolvimento de materiais químicos e biológicos para fins bélicos, práticas eugênicas da política ariana-nazista, esterilização em massa e outras atividades questionáveis e moralmente repudiáveis pela ética ocidental.


			Essas práticas remontam a um passado marcado pelo uso da ciência e da política para subjugar grupos socialmente vulneráveis, como pessoas negras, pobres, mulheres, crianças e pessoas com deficiência, e outros segmentos sociais, como judeus, ciganos e homossexuais. No panorama atual, os avanços científicos também apresentam ameaças à integridade de grupos sociais vulnerados devido, principalmente, à concepção científica que defende o determinismo genético e à propagação de preconceitos e outras ideologias que buscam legitimar discriminações.


			No caso das pessoas com deficiência, elas se inserem no rol de grupos mais suscetíveis à violação de direitos, especificamente os reprodutivos, devido às práticas institucionalizadas que podem mitigar direitos, tais como o planejamento familiar, a reprodução com saúde e segurança reprodutiva, o acesso à tratamentos médicos e genéticos, e até mesmo atacar o reconhecimento do valor da vida com deficiência.


			É um cenário dicotômico em que o desenvolvimento da medicina reprodutiva oferece possibilidades desejáveis, como tratamentos e terapias que podem melhorar a qualidade de vida dessas pessoas. Entretanto, também possibilita o estímulo a condutas violadoras de direitos humanos das pessoas com deficiência, como condutas médicas que promovem a esterilização de pessoas com deficiência, bem como a identificação de deficiências e doenças raras no período pré-natal que resultam no sugestionamento ao abortamento eugênico.  


			Historicamente, as pessoas com deficiência foram segregadas e discriminadas.  Somente no contexto recente, de promoção de direitos humanos, que elas passaram a ter seus direitos reconhecidos de maneira mais clara, sólida e objetiva pelos Estados-Nações. Prova de tal afirmação é o surgimento da Convenção dos Direitos das Pessoas com Deficiência (CDPD) da Organização das Nações Unidas (ONU), em 30 de março de 2007, resultado de um duradouro trabalho participativo composto por especialistas, profissionais e ativistas sociais da causa das pessoas com deficiência.


			A CDPD apresenta extenso rol de obrigações aos integrantes da comunidade internacional que a subscrevem, bem como explicita direitos e garantias às pessoas com deficiência, dentre os quais se tornam mais relevante, pela natureza do trabalho, o direito à vida, à liberdade e à saúde reprodutiva. Nessa perspectiva, é inegável a pretensão de inclusão dessa comunidade de pessoas aos temas da atualidade médica, bem como as vantagens oferecidas pelo avanço biotecnológico e as possibilidades de melhorias da qualidade de vida ofertada pelas benesses da ciência.


			É nesse cenário que as tensões entre os interesses do desenvolvimentismo científico e os direitos humanos das pessoas com deficiência se confrontam, pois, embora o aprimoramento da técnica médica reprodutiva possibilite inovações e melhorias na qualidade de vida e saúde das pessoas em geral, a percepção medicalizada da deficiência, o preconceito e a incompreensão do valor da vida com deficiência provocam dilemas morais que precisam ser enfrentados.


			Nessa perspectiva, a bioética apresenta-se como importante campo de estudo para dirimir conflitos e estabilizar interesses decorrentes das novas possibilidades médicas e tecnológicas oferecidas pela ciência e que conflitam com a dignidade da pessoa humana, em especial da pessoa com deficiência. Portanto, é uma disciplina que vem confrontar as inovações da ciência com o juízo sobre sua utilização ética, a partir dos consagrados princípios bioéticos e também de uma perspectiva social, de equidade e de proteção aos mais vulnerados. 


			Dessa maneira, é imperioso realizar uma reflexão bioética para compreender os limites das inovações da ciência, com intuito de certificar que se possa avançar cientificamente sem agredir bens humanos, como vida, liberdade, igualdade e direitos humanos em geral, assim como impor freios necessários à deturpação do interesse médico-científico pelo político-econômico, para que não se relativizem valores morais básicos e proteções jurídicas indispensáveis à dignidade da pessoa humana.


			Ademais, essa preocupação ética com o desenvolvimento de novas práticas médicas pautadas no apelo à saúde reprodutiva implica em observar também a percepção de um discurso baseado em questões correlacionadas diretamente ao controle populacional e a um darwinismo social, o que resulta numa perspectiva de planejamento do futuro da humanidade, uma artificiação da seleção natural e outras questões de ordem socioeconômica que são questionáveis e merecem aprofundado estudo.


			No caso do presente trabalho, o objeto de estudo delimita-se na interseção entre os direitos reprodutivos e os direitos das pessoas com deficiência, temas sobre os quais se pretende apresentar reflexões necessárias com uma abordagem bioética. É com esse panorama teórico que o problema de pesquisa se relaciona, e, por isso, a pergunta que se pretende responder no decorrer do trabalho é: quais são as repercussões sociais, políticas e jurídicas do desenvolvimento biotecnológico e dos direitos reprodutivos frente aos direitos humanos das pessoas com deficiência?


			A justificativa para o desenvolvimento deste trabalho se dá pela atualidade do tema e sua relevância científica. Por isso, solidificar a literatura jurídica especializada e relacionada com novos direitos, como os direitos reprodutivos, e com uma abordagem especialmente voltada aos interesses das pessoas com deficiência, possibilita harmonizar as novas práticas científicas e tecnológicas com uma perspectiva bioética sensível aos direitos humanos e à inclusão social desse grupo socialmente vulnerável.


			Segundo as informações da Organização das Nações Unidas (ONU), 610 milhões de pessoas têm algum tipo de deficiência3 no mundo, e dados ofertados pela Organização Mundial de Saúde (OMS) indicam que uma em cada sete pessoas no mundo vive com alguma forma de deficiência4. 


			De acordo com o último Censo Demográfico realizado pelo IBGE em 2010, 23,92% da população brasileira, 45,6 milhões de pessoas, possuem algum tipo de deficiência ou necessidades especiais5 em sentido amplo. Em uma revisão metodológica dos indicadores do referido Censo, o órgão governamental identificou a existência de 6,7% da população brasileira declara viver com algum tipo de deficiência. Os números oficiais evidenciam que quase 12,5 milhões de brasileiros são pessoas com deficiência, em sentido estrito, e possuem dificuldades relevantes para enxergar, ouvir, caminhar, subir degraus ou declaram ter deficiência mental ou intelectual6. 


			Em breve pesquisa exploratória sobre o tema em bancos de teses e dissertações de variados programas de pós-graduação em Direito stricto sensu no Brasil, foi encontrado um número relativamente pequeno de dissertações sobre o tema abordado7. Desse modo, a escassez de referências bibliográficas e o número ainda restrito de pesquisas acadêmicas nas interseções do Direito e da Bioética acerca da questão ora problematizada demonstram que a temática, apesar de ter grande importância e impacto na vida e realidade de milhares de pessoas, foi pouco explorada e posta à margem pelos pesquisadores, cientistas e membros da academia.


			Por isso, o presente trabalho apresenta uma abordagem inédita com o propósito de superar a invisibilidade social das pessoas com deficiência e apresentar questões atuais de um panorama recente de avanço biotecnológico, que pode viabilizar melhorias na qualidade de vida dessas pessoas e apresentar novos questionamentos morais sobre vida, reprodução e dignidade humana, os quais precisam ser minuciosamente estudados.


			Além disso, o atual contexto de saúde reprodutiva no Brasil apresenta questões que estão sendo enfrentadas no debate público sem o devido amadurecimento de ideias e observações das contribuições científicas e jurídicas sobre os seus temas.


			Nesse sentido, no Poder Legislativo, são diversas as propostas de projetos de leis que trazem conexão com a temática dos direitos reprodutivos e envolvem a tentativa de regulação de aspectos técnicos e científicos na questão reprodutiva. Tamanha relevância do assunto justifica o destaque no Legislativo brasileiro aos Projetos de Lei nº 5.730/2009 e nº 5.899/2009, Projeto de Decreto Legislativo nº 1.447/2014, de autoria dos deputados federais Geraldo Resende (MDB/SP), Katia Abreu (DEM/TO) e deputada Mara Gabrilli (PSDB/SP), que tratam a respeito de técnicas de reprodução e do uso do aconselhamento genético, no sistema nacional de saúde. 


			No Poder Judiciário, por sua vez, é possível encontrar registros jurisprudenciais que também abordam a presente temática, como a emblemática Arguição de Descumprimento de Preceito Fundamental-ADPF n. 548, que tratou do aborto de anencefálicos no Supremo Tribunal Federal, e outros julgados que relatam diversas situações correlacionadas à questão das pessoas com deficiência, como a infecção de zika vírus9 e os bebês com microcefalia, documentos que retratam uma percepção institucional e estatal do fenômeno da deficiência.


			Portanto, a proposta de pesquisa apresenta potencial de impactar positivamente a comunidade jurídica e científica ao apresentar a revisão de conceitos elementares para a compreensão da atual discussão dos direitos reprodutivos e sua correlação com os direitos humanos das pessoas com deficiência. 


			A partir de uma abordagem interdisciplinar, almeja-se coletar importantes resultados a partir dos questionamentos adotados e das evidências surgidas no decorrer desta pesquisa científica para possibilitar um aprofundamento do tema e possíveis contribuições ao debate público sobre reprodução, dignidade humana e vida com deficiência.


			O objetivo geral desta pesquisa é analisar, sob o enfoque da bioética e dos direitos humanos, o atual panorama biotecnológico e suas repercussões sociais, políticas e jurídicas relacionadas aos direitos reprodutivos, em especial as questões conexas aos direitos das pessoas com deficiência.


			 Os objetivos específicos da presente pesquisa são: (I) descrever o estado da arte da bioética e sua correlação com os direitos humanos das pessoas com deficiência; (II) analisar a literatura especializada sobre direitos reprodutivos e as percepções teóricas sobre vida, existência e dignidade humana das pessoas com deficiência; (III) apresentar aspectos instrumentais e práticos do avanço biotecnológico e seus reflexos em políticas públicas de saúde reprodutiva e controle populacional, em especial das pessoas com deficiência.


			Trata-se de pesquisa qualitativa que busca investigar a realidade do problema supracitado de modo interpretativo e descritivo, com o intuito de obter embasamento substancial ao objeto de pesquisa10. Dessa maneira, propõe-se uma pesquisa exploratória, tendo em vista a busca por proporcionar maior familiaridade com o problema, de modo a torná-lo mais explícito ou a construir futuras hipóteses11. 


			 O procedimento de pesquisa bibliográfica foi realizado para fins de aprofundamento dos aspectos mais relevantes da bioética, dos direitos humanos, dos direitos reprodutivos das pessoas com deficiência e da repercussão prática do avanço científico em uma política de saúde reprodutiva. Por isso, adota-se nesse trabalho a coleta de dados mediante levantamento bibliográfico, a qual utiliza de dados e/ou de categorias teóricas já trabalhadas por outros pesquisadores e devidamente registradas12. 


			A técnica de levantamento bibliográfico consiste na pesquisa da bibliografia já tornada pública em relação ao tema de estudo13. Logo, as informações são buscadas em fontes como artigos, livros, publicações, revistas especializadas e teses de natureza acadêmica em fontes bibliográficas de língua portuguesa, inglesa, francesa e espanhola. 


			Ademais, utiliza-se o método de abordagem de pesquisa não doutrinária, também chamada de interdisciplinar ou sociojurídica, que busca descrever, explicar e criticar o paradigma do Direito e os fenômenos jurídicos tal qual eles se manifestam na realidade14. Essa vertente será adotada no trabalho com o intuito de realizar uma incursão analítica no âmbito dos direitos reprodutivos das pessoas com deficiência, em observação aos processos socioculturais e contextos históricos mais amplos, seu tratamento nas instituições jurídicas, políticas e sociais, sem apartá-los de uma percepção aplicada ao estudo da bioética.


			Com uma perspectiva de oferecer alicerces jurídicos ao tema, a pesquisa adota o método de abordagem de pesquisa doutrinária ou teórico-dogmática, também chamado black letter research, que busca compreender o fenômeno jurídico específico somente em sua área particular, onde se faz necessária coleta documental e análise de um corpo jurisprudencial combinado com a legislação relevante, apoiada em modelos teóricos para encontrar, entender e identificar seu paradigma, limites, conflitos, a sua linguagem e aplicar as regras, princípios, soluções de problemas e critérios de racionalidades para clarificar o Direito15. 


			Esse método implica uma revisão do estado da arte, ao coletar as principais obras, livros, doutrinas, dispositivos de legislações comparadas, convenções internacionais, documentos e demais referências documentais e bibliográficas sobre o tema pesquisado, o que resultará na produção material técnico especializado.


			A fim de atingir melhores resultados, a pesquisa será baseada na abordagem qualitativa estabelecida pelo emancipatory disability research model, que se caracteriza pela aproximação de um diálogo entre o cientista e a pessoa com deficiência, de modo a potencializar uma abordagem emancipatória do mencionado grupo socialmente vulnerável.  Assim, vale citar Collin Barnes16:


			The Emancipatory Research is dedicated to the systematic demystification of structures and processes that create disability as well as the establishment of a “viable dialogue” between the scientific community and people with disabilities, in order to promote their emancipation. Achieving this goal requires that researchers learn to put their knowledge and skills at the service of people with disabilities17.


			Por derradeiro, cumpre ressaltar que este trabalho, ao utilizar uma metodologia de investigação adaptável à complexidade do problema e que se compromete com o desenvolvimento de uma ciência ética e aliada politicamente à luta das pessoas com deficiência, tornará possível a compreensão do atual panorama político, social e jurídico dos direitos reprodutivos das pessoas com deficiência e alcançará os resultados almejados, permitindo a identificação do paradigma teórico-científico acerca da temática estudada.


			A hipótese principal apresentada na pesquisa é a de que os avanços da biotecnociência apresentam significativas melhoras no processo médico de controle de reprodução humana, entretanto suas consequências quanto ao uso evidenciam práticas eugênicas e políticas discriminatórias em relação ao reconhecimento da vida e existência de pessoas com deficiência.


			Da hipótese principal, é possível perceber hipóteses secundárias, a saber: (I) O avanço da biotecnociência apresenta novas possibilidades de melhorias na qualidade de vida humana e no aprimoramento de processos biológicos; (II) A excessiva manipulação das técnicas da medicina reprodutiva possibilita a criação de políticas eugênicas de saúde reprodutiva e higienistas de controle populacional; (III) A discriminação contra pessoas com deficiência se evidencia quando institucionalizada nas jurisdições e regramentos estatais.


			 Para alcançar as pretensões deste trabalho de discutir efetivamente os direitos reprodutivos e suas implicações com os direitos das pessoas com deficiência, desenvolver-se-á a presente obra em três capítulos.


			 O primeiro capítulo tratará de abordar o estado da arte da bioética e aprofundar aspectos da relação entre a ética do desenvolvimento científico, aspectos sociais e a teoria dos direitos humanos, em especial a proteção das pessoas com deficiência e de seus direitos. O segundo capítulo realizará uma análise sobre a literatura especializada que trata dos direitos reprodutivos, saúde e medicina, bem como abordar concepções teóricas políticas que dissertam sobre a vida, a existência e o reconhecimento da dignidade da vida com deficiência. Por conseguinte, o terceiro capítulo tem o propósito de apresentar uma perspectiva instrumental dos avanços da biotecnologia, procedimentos e sua correlação com políticas de controle populacional e de saúde reprodutiva nos regramentos institucionais do Estado e em suas manifestações.


			Por fim, a conclusão da pesquisa possibilitará coletar evidências sobre a discussão bioética que circunda o atual panorama biotecnológico dos direitos reprodutivos, em especial as questões conexas aos direitos das pessoas com deficiência, que ofertará importantes reflexões sobre o objeto de estudo deste trabalho e o desenvolvimento de estudos futuros.




			


			

			Notas


				

					3.  Verificar dados estatísticos aprofundados em United Nations. World Population Prospects. New York: Departament of Economic and Social Affairs, 1999.  


				


				

					4.  A OMS acredita que a população de pessoa com deficiência atinge até 1 bilhão de pessoas no mundo todo. Consultar informações em: A ONU e as pessoas com deficiência. Disponível em: http://bit.ly/2O1llsG. Acesso em: 11 nov. 2019.


				


				

					5.  É possível confirmar os dados estatísticos apontados em Cartilha do Censo 2010 – Pessoas com deficiência. Brasília. Secretaria de Direitos Humanos da Presidência da República e Secretaria Nacional de Promoção de Direitos das Pessoas com Deficiência, 2012. Disponível em: http://bit.ly/3aLIclH.  Acesso em: 07 ago. 2019.


				


				

					6.  A revisão metodológica dos indicadores buscou indicar um número mais exato de pessoas com deficiência. Diferentemente da abordagem anterior, a revisão tratou de especificar melhor os seus critérios, o que possibilitou números estatísticos mais precisos sobre essa população. Mais informações em: Conheça o Brasil – População Pessoa com Deficiência. 2018. Disponível em: http://bit.ly/30ZZyHm. Acesso em: 11 nov. 2019.


				


				

					7. Realizei pesquisa nos sites de repositórios institucionais de programas de pós-graduação em Direito no Brasil, como UFPA, USP, UFBA e UFRGS, por considerá--las centro de pesquisas relevantes para o tema. Como resultado, encontrei um número reduzido de pesquisas que trata sobre direitos reprodutivos, bioética e pessoas com deficiência, o que tornou a elaboração do presente trabalho um grande desafio.


				


				

					8. Trata-se de ação constitucional discutida no Supremo Tribunal Federal, em que buscou a permissibilidade da realização do abortamento seletivo em caso de feto anencefálico. Para mais informações: http://bit.ly/2uAV2mj. Acesso em: 22 abr. 2020.


				


				

					9. O surto de zika vírus atingiu o mundo todo, inclusive ao Brasil entre os meses de abril de 2015 e novembro de 2016. Além das características de doença tropical, a doença expôs milhares de mulheres grávidas a situações de riscos e muitos de seus bebês nasceram com microcefalia. Para entender mais sobre esse drama, recomenda-se a leitura obra de Diniz, Débora. Zika: Do sertão nordestino à ameaça global. Rio de Janeiro: Civilização Brasileira, 2016. 
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					17.  “A Pesquisa Emancipatória é dedicada à desmistificação sistemática de estruturas e processos que criam a experiência de deficiência, bem como ao estabelecimento de um “diálogo viável” entre a comunidade científica e as pessoas com deficiência, a fim de promover sua emancipação. Atingir esse objetivo requer que os pesquisadores aprendam a colocar seus conhecimentos e habilidades a serviço das pessoas com deficiência” (tradução nossa).


				


				







			CAPÍTULO 1: BIOÉTICA E DIREITOS HUMANOS DAS PESSOAS COM DEFICIÊNCIA


			 


			O presente capítulo tem por objetivo apresentar o estado da arte da pesquisa teórica sobre bioética, bem como a correlação entre os avanços da ciência com a teoria social dos direitos humanos, em especial os direitos das pessoas com deficiência. Para alcançar os objetivos pretendidos neste capítulo, é imperioso apresentar o conteúdo relacionado à literatura especializada de bioética, para contextualizar seu processo de solidificação como campo de estudo recente que busca tratar de questões conexas as inovações biotecnocientíficas e o uso ético da ciência. 


			Além disso, cumpre apresentar um arcabouço teórico sobre os direitos humanos e sua recente consolidação como doutrina norteadora de todas as práticas no contexto dos Estados contemporâneos, principalmente a sua relação com proposições protetivas e emancipadoras das pessoas com deficiência. 


			Para efetivar tais pretensões, divide-se metodologicamente a seção em cinco momentos: (I) apresentar aspectos elementares da pesquisa em bioética, como conceito, objetivo e gênese; (II) ilustrar dilemas morais atuais decorrentes do avanço biotecnológico e sua percepção bioética; (III) analisar a perspectiva desenvolvimentista da ciência frente às violações dos direitos humanos; (IV) analisar o campo teórico da bioética de proteção e sua correlação com os direitos das pessoas com deficiência; e (V) descrever a atual concepção teórica de pessoas com deficiência frente ao atual paradigma de proteção de direitos humanos.


			1.1. A gênese da bioética


			A bioética é um campo de discussão da ética científica que, com sua abordagem plural e transdisciplinar, busca enfrentar problemas morais que se relacionam com a temática das inovações científicas, as quais são capazes de impactar significativamente aspectos da vida, saúde, tecnologia, biotecnologia, meio ambiente e outros assuntos alcançados pelas descobertas da ciência moderna.


			Nessa esteira, cumpre apresentar, com suficiência de detalhes, o sentido geral da bioética, sua gênese, conceito, objetivo, estágios, divisões metodológicas, extensão e demais aspectos introdutórios relevantes para fins de ilustrar o campo teórico que alicerça e possibilita a realização das críticas e proposições trazidas por esse trabalho.


			Primeiramente, a palavra bioética, etimologicamente, é um neologismo derivado das palavras gregas bios (vida) e ethike (ética) e, portanto, pode-se defini-la como sendo o estudo sistemático das dimensões morais – incluindo visão, decisão, conduta e normas morais – das ciências da vida e da saúde, utilizando uma variedade de metodologias éticas em um contexto interdisciplinar18. Logo, é uma área teórica que apresenta importante capacidade crítica para enfrentar as vicissitudes das ciências da saúde, em sentido amplo, que engloba o homem, seus instrumentos, a técnica e o meio ambiente.


			O objetivo da bioética, enquanto finalidade teórica e área de estudo, é o de encorajar o debate público, ético e profissional em duas questões elementares e que se apresentam urgentes, a saber: a responsabilidade em manter a ecologia generativa do planeta, da qual depende a vida em geral e a vida humana, e as futuras implicações da rapidez do avanço da ciência da vida em relação a potenciais modificações da natureza humana maleável19.


			De modo geral, pode-se afirmar também que a bioética é um recente campo de estudo que almeja nortear questões éticas e morais sobre as ciências, os avanços biotecnológicos e a vida humana. Essa discussão sobre o progresso da ciência, por óbvio, reflete diretamente em esferas da saúde coletiva e meio ambiente, uma vez que, antes de apresentar soluções, traz novos questionamentos que modificam aspectos sociais e políticos historicamente concebidos.


			Desse modo, faz-se crucial compreender a gênese dessa disciplina e sua importância na atualidade, a qual, segundo registros históricos, surgiu na segunda metade do século XX como um ramo do conhecimento pautado em uma dimensão de preocupação ecológica e também de crítica ao progressismo médico e científico.


			A palavra bioética foi utilizada pela primeira vez por Vans Rensselaer Potter, professor e biólogo da Universidade de Wisconsin, em 1971, na obra clássica intitulada Bioéthics: bridge to the future, com o intuito de afirmá-la como “a ciência responsável pela participação racional, porém cautelosa, no processo de evolução biológica e cultural”20.


			Imagina-se que Vans Rensselaer Potter, influenciado por Aldo Leopold, engenheiro florestal e professor na Universidade de Yale, almejava criar uma área do saber que aproximasse as preocupações dos problemas ambientais, os modelos de desenvolvimento econômico, os seres humanos e a necessidade de preservação do meio ambiente com os conhecimentos biológicos e os valores humanos21. 


			Notoriamente, Potter foi um autor precursor da bioética sob a perspectiva ambiental, que demonstra preocupação com o meio ambiente em geral, evidenciando uma disciplina com relevante dimensão ecológica, com finalidade também de questionar as ações promovidas pela intervenção humana na natureza e de perceber seus impactos socioculturais no mundo.


			Outro precursor da bioética identificado na literatura especializada foi André Hellegers, médico holandês e professor da Universidade de Georgetown, fundador de um grande centro de estudos denominado Joseph and Rose Kennedy Institute for the Study of Human Reproduction and Bioetichs. Hellegers idealizou a bioética com uma proposta voltada à saúde, alicerçada na crítica ao progresso médico-tecnológico, em especial aos novos procedimentos tecnológicos de reprodução, concepção, manipulação da vida e modificação da natureza humana22.


			Essa dimensão sanitarista da bioética foi consagrada, posteriormente, por Warren Reich no livro Encyclopedia of bioethics, em 1978, obra que registrou com maior profundidade a dimensão médica e de ética científica da bioética ao considerá-la como o estudo sistematizado da conduta humana, examinada à luz dos princípios e valores morais, especialmente na área da ciência da vida e da atenção à saúde23.


			O surgimento da bioética, portanto, também ocorre como uma forma de reclamar direitos e diretrizes morais de pacientes diante de inúmeros abusos médicos em atendimentos clínicos, pesquisas científicas e experimentos utilitaristas que evidenciavam a necessidade e emergência de um melhor enfoque sobre as dinâmicas socioculturais e econômico-políticas de gestão da vida24. Após seu surgimento, a bioética historicamente se desenvolveu em três estágios teóricos, os quais são marcados por características, contextos e provocações críticas diferentes. Essas três fases do desenvolvimento da disciplina podem ser conceituadas metodologicamente como fase educacional, filosófica e globalista, respectivamente.


			O primeiro estágio é marcadamente educacional, por apresentar linguagem de valores humanos e influência médica e teológica; o segundo estágio é de características mais filosóficas, frente à necessidade de responder aos problemas do desenvolvimento da pesquisa biológica e do meio ambiente; e, por fim, o terceiro estágio pode ser identificado como um paradigma globalista, caracterizado por uma abordagem interdisciplinar com o direito, a antropologia e outras ciências sociais25.


			Nesse mesmo sentido, complementa-se a ideia com uma sistematização histórica da consolidação da bioética como disciplina, buscando retratar as fases de construção dos pressupostos bioéticos conhecidos nos dias de hoje, como se percebe do excerto de Marta Fischer, a seguir:


			[...] a primeira, na década de 1970, denominada “microbioética”, é caracterizada pela ação pessoal na autogestão do corpo, sobretudo pela reivindicação dos direitos civis e dos pacientes; (b) a segunda, na década de 1980, denominada “mesobioética”, caracteriza-se pela ampliação das reivindicações sociais que levou à reflexão sobre a economia, distribuição de recursos, justiça sanitária, influenciando principalmente decisões institucionais; (c) e a terceira década, de 1990, denominada “macrobioética” ou “ética global”, cujos aspectos como a globalização, proteção do meio ambiente e direito das futuras gerações ampliaram para sua gestão o horizonte dos direitos à vida, os quais já não são individuais nem sociais, porém globais e atemporais26.


			Desse modo, o movimento acadêmico da bioética passou a se consolidar com a formação de escolas, centros de estudos e o surgimento de inúmeros especialistas no tema. Nesse cenário, a bioética amadureceu sob a égide da ética médica e se consolidou como uma filosofia moral praticada pelos profissionais da saúde influenciando os processos de decisão médica27. Só posteriormente, com o processo de abertura das discussões da medicina para a sociedade em geral, pessoas “leigas” na medicina e profissionais de outras áreas do saber, como sanitaristas, teólogos e juristas, começaram a apresentar suas contribuições ao que se percebe como bioética nos dias atuais. 


			Na atualidade, os bioeticistas tratam de mediar a relação da bioética frente ao progressismo médico-biotecnológico com base em críticas amplas que permeiam o direito dos indivíduos, a questão da justiça social e políticas de equidade no acesso aos benefícios da tecnologia, ao meio ambiente ecologicamente equilibrado e a outros direitos e projeções das gerações futuras.


			A visão crítica da bioética médica perpassa pela dimensão moral e filosófica, ao criar critérios e argumentos morais para embasar decisões. Tem por intuito harmonizar a técnica médica às necessidades, direitos, preferências e possibilidades, bem como corroborar na percepção do paciente como pessoa e não como “órgão”, “número” ou “consumidor”28.


			Pode-se afirmar que a bioética, na atualidade, busca provocar uma resposta sobre as novas tecnologias da medicina, de maneira sensível às dimensões éticas dos direitos individuais e contrária ao abuso das instituições poderosas e suas tecnologias, e, portanto, marcadamente defensora da autonomia, da necessidade e das preferências do paciente29. 


			Para além de uma nova ética científica, a bioética tem influência na reflexão jusfilosófica acerca dos direitos individuais e coletivos em saúde e na noção de autonomia, o que reflete na desconstituição da faceta paternalista da medicina e, assim, desconstruir o mito da autoridade médica30. Por isso, a bioética atualmente é um campo de reflexão que também questiona o poder instituído, desde a dinâmica da relação profissional e paciente, a atenção ao progresso médico ético e, até mesmo, aspectos concernentes às políticas públicas de saúde e impactos sociais das novas práticas da medicina na sua dimensão coletiva.


			Por outro lado, a bioética, como já dito, também apresenta uma dimensão de preocupação ecológica-ambiental. A bioética ambiental alinha-se com as principais discussões sobre ambientalismo, como a clássica dicotomia ética do antropocentrismo e do biocentrismo, as quais, embora apresentem diversificadas correntes e tendências, implicam em grandes contribuições para a discussão sobre o meio ambiente, o modo de geri-lo e a diminuição dos limites entre homem, sociedade e natureza31. 


			Os bioeticistas ecologistas propunham uma visão de sustentabilidade com o uso mitigado dos recursos naturais, o desenvolvimento de tecnologias de energias renováveis e maior preocupação ambiental. É uma proposta de reflexão que exige uma mudança na referência de compreensão do homem autônomo, onipotente, isolado e descontextualizado de seu entorno, que se apresenta diametralmente oposta ao processo de instrumentalização desenfreada da natureza e da crença desenvolvimentista do livre consumo dos recursos naturais32.
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