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XXXII CONGRESSO NACIONAL DO CONPEDI SAO PAULO - SP

DIREITOSHUMANOSE EFETIVIDADE: FUNDAMENTACAOE
PROCESSOS PARTICIPATIVOS

Apresentacdo

Estimados Leitores,

E com alegria que apresentamos os Anais do Grupo de Trabalho (GT) DIREITOS
HUMANOS E EFETIVIDADE: FUNDAMENTACAO E PROCESSOS PARTICIPATIVOS
|. Esta publicacdo consolida a producéo cientifica apresentada durante o XXXII Congresso
Nacional do Conpedi, que ocorreu na Universidade Preshiteriana Mackenzie, em S&o Paulo,
de 26 a 28 de novembro de 2025.

Consolidado ao longo do tempo, o Congresso ndo se limita a mera apresentacao de pesguisas;
mas, catalisa debates sobre o futuro do Direito e sua responsabilidade social, reunindo a
vanguarda da pesquisa juridica — doutores, mestres, pesquisadores e estudantes — de todas as
regides do pais. A escolha de um tema central e a organizacéo de Grupos de Trabalho (GTs)
garantem que a discussdo seja a0 mesmo tempo ampla e profundamente especializada,
promovendo interacdo entre diferentes linhas de pesquisa e consolidando a comunidade
académicabrasileirade Direito.

Entre os diversos eixos tematicos propostos, o GT DIREITOS HUMANOS E
EFETIVIDADE: FUNDAMENTACAO E PROCESSOS PARTICIPATIVOS | se destacou
pela sua relevancia intrinseca e pela urgéncia dos desafios sociais contemporaneos. O GT,
em sintese, acolhe trabalhos que investigam tanto os éxitos na concretizacdo dos Direitos
Humanos quanto as causas da ineficacia, sejam elas estruturais, institucionais ou culturas, e
propde caminhos para a superacdo de tais barreiras, como a reinterpretacdo de dispositivos
legais, a proposicdo de novas politicas publicas e a fiscalizagdo de préticas estatais e
privadas. Busca-se transformar os Direitos Humanos de meros enunciados programaticos em
instrumentos reais de transformacao social.

Em tal contexto, ha um forte estimulo a critica dogmatica, na qual os participantes analisam
se 0s modelos tedricos atuais sdo suficientes para abarcar novos desafios, como as crises
climéticas, as novas tecnologias ou as crescentes desigualdades globais. Este componente
tedrico-critico € vital para garantir que a busca pela efetividade ndo sgja apenas instrumental,
mas embasada em entendimento solido e progressista da dignidade da pessoa humana no
seculo XXI.



No gue tange aos "Processos Participativos', almeja-se uma compreensao contemporanea de
gue a efetividade dos Direitos Humanos ndo pode ser alcangcada apenas por meio de uma
intervencao vertical (Estado para o cidaddo). Pelo contrério, ela é intrinsecamente ligada a
democratizac&o e a horizontalizagdo do poder. O GT explora o papel da sociedade civil, das
organizagOes ndo governamentais, dos movimentos sociais e das comunidades vulneraveis na
formulacdo, implementacéo e fiscalizacdo das politicas de Direitos Humanos. Pesguisas neste
eixo analisam a eficacia de instrumentos como audiéncias publicas, conselhos gestores,
iniciativas populares e litigancia estratégica como meios pelos quais os cidadaos podem
exercer seu direito a participacdo e, assim, garantir que as acOes de efetivacdo dos direitos
sejam responsivas as suas necessidades reais e especificas. A participacéo € vista, portanto,
ndo apenas como um direito, mas como o principal vetor para arealizagéo plena de todos os
outros direitos.

Dessa forma, o encerramento das atividades do Grupo de Trabalho Direitos Humanos e
Efetividade: Fundamentac&o e Processos Participativos |, no ambito do Congresso Nacional
do CONPEDI, ndo apenas cumpriu sua missdo de promover a ciéncia juridica, mas também
ofereceu perspectiva clara e imperativa: a garantia da efetividade dos Direitos Humanos
transcende a esfera estatal e normativa, ancorando-se na responsabilidade individual. As
pesquisas apresentadas sublinharam que a construcdo de uma sociedade genuinamente
humanitéria e justa exige que cada individuo assuma uma postura proativa, ética e consciente
em suas acoes, reconhecendo-se como peca-chave para o futuro e para a plena realizacdo dos
direitos de todos, reafirmando o papel central do CONPEDI na articulacdo e disseminacéo
desse conhecimento.

Desglamos Excelente Leitural
Profa. Dra. Joana Stel zer
Prof. Dr. Abner da Silva Jagues

Prof. Dr. Flavio de Ledo Bastos Pereira



NENHUMA VIDA INVISIVEL: CONSENTIMENTO, VULNERABILIDADE E
PROTECAO INTEGRAL NA LBI

NO INVISIBLE LIFE: CONSENT, VULNERABILITY, AND FULL PROTECTION
IN LBI

Rogerio Borges Freitas

Resumo

O trabalho sustenta que o art. 10 da Lei Brasileira de Inclusdo (LBI) consagra um dever
estatal vinculado e permanente de protecéo integral da vida e da dignidade da pessoa com
deficiéncia, cuja efetividade se projeta da concepcdo ao pds-morte. Metodol ogicamente,
realiza-se andlise normativa-constitucional dos arts. 10 a 13 da LBI em didlogo com a
bioética, a jurisprudéncia constitucional e interamericana e uma leitura juridico-teol6gica da
dignidade humana. S&o sistematizados quatro eixos. (i) dignidade como fundamento
normativo e par@metro de méxima efetividade; (ii) presuncdo legal de vulnerabilidade em
contextos de risco, emergéncia ou calamidade (art. 10, parégrafo Unico), com deveres
positivos de protecdo; (iii) autonomia e consentimento qualificado (arts. 11 e 12), incluindo
participacdo do curatelado e limites estritos ao consentimento substitutivo e & pesquisa
envolvendo pessoas sob tutela/curatela; e (iv) excepcionalidade do art. 13 para intervengoes
sem consentimento em risco de morte/emergéncia, condicionada a salvaguardas e a retomada
da vontade do paciente. Como contribuicdo, o artigo propfe pardmetros operacionais
minimos para politicas publicas e protocolos institucionais (salide, assisténcia e justica),
destacando a Defensoria Publica como “escudo de dignidade’ para a tutela integral em
cenarios de normalidade e crise. Conclui-se que a LBI exige governanca orientada por
direitos, com accountability, proporcionalidade e respeito a transcendéncia do valor da vida
humana.

Palavras-chave: Consentimento informado, Defensoria publica, Dignidade da pessoa
humana, Lbi, Vulnerabilidade

Abstract/Resumen/Résumeé

This paper argues that Article 10 of the Brazilian Inclusion Law (LBI) establishes a binding
and permanent state duty to fully protect the life and dignity of persons with disabilities,
effective from conception to postmortem. Methodologically, a normative-constitutional
analysis of Articles 10 to 13 of the LBI is conducted in dialogue with bioethics, constitutional
and inter-American jurisprudence, and a legal-theological interpretation of human dignity.
Four axes are systematized: (i) dignity as a normative foundation and parameter of maximum
effectiveness; (ii) legal presumption of vulnerability in contexts of risk, emergency, or
calamity (Article 10, sole paragraph), with positive duties of protection; (iii) autonomy and
qualified consent (Articles 11 and 12), including participation of the person under
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guardianship and strict limits on substituted consent and research involving persons under
guardianship/curatorship; and (iv) exceptionality of Article 10. 13 for interventions without
consent in cases of risk of death/emergency, subject to safeguards and the resumption of the
patient's will.As a contribution, the article proposes minimum operational parameters for
public policies and institutional protocols (health, welfare, and justice), highlighting the
Public Defender's Office as a"shield of dignity" for comprehensive protection in both normal
and crisis scenarios. It concludes that the LBI requires rights-oriented governance, with
accountability, proportionality, and respect for the transcendent value of human life.

K eywor ds/Palabr as-claves/M ots-clés. Informed consent, Public defender's office, Human
dignity, Lbi, Vulnerability
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CONSIDERACOES INICIAIS

A Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Lei n® 13.146/2015)
representa um marco no processo de afirmacgdo da dignidade humana como fundamento
normativo e vetor de politicas publicas inclusivas. Ao positiva-la, o legislador buscou superar
praticas historicas de invisibilidade, tutela excessiva e institucionalizacdo compulsoria,
substituindo-as por um paradigma centrado na autonomia, na igualdade substancial e na
protecdo integral da vida. Nesse contexto, os arts. 10 a 13 da LBI consolidam um nucleo
axioldgico que vincula diretamente o Estado a um dever permanente de assegurar a dignidade
da pessoa com deficiéncia, tanto em situacdes ordindrias quanto em contextos de risco,
emergéncia ou calamidade.

A interpretacdo desses dispositivos exige a conjugacao de diferentes matrizes tedricas:
a constitucional, que confere maxima efetividade ao principio da dignidade da pessoa humana
(CF, art. 1°, 111); a bioética, que fornece critérios para o consentimento informado e para a
limitacdo da intervencdo médica; e a teoldgica, que reforca a sacralidade da vida e sua
transcendéncia como valores intrinsecos ao ser humano. Essa articulagdo evidencia que a
protecdo da vida e da dignidade ndo se restringe a integridade fisica ou a funcionalidade
bioldgica, mas envolve dimensdes simbolicas, memoriais, espirituais e sociais da existéncia.

O objetivo geral deste trabalho é analisar criticamente o dever estatal de protecao
integral da vida previsto no art. 10 da LBI, em didlogo com os dispositivos dos arts. 11 a 13, a
luz da Constituicdo Federal, da bioética e de fundamentos teoldgicos, destacando os parametros
normativos e institucionais necessarios a efetividade da dignidade humana como valor juridico
absoluto.

Para alcancar esse propdsito, estabelecem-se 0s seguintes objetivos especificos:
Examinar o fundamento constitucional da dignidade da pessoa humana como eixo
interpretativo da LBI, destacando sua forca vinculante e sua projecdo na tutela integral da vida.
Interpretar o pardgrafo Unico do art. 10 da LBI, enfatizando a presunc&o legal de vulnerabilidade
em situacOes de risco, emergéncia e calamidade, e seus reflexos na responsabilidade estatal.
Discutir os limites e a centralidade do consentimento prévio, livre e esclarecido (arts. 11 e 12
da LBI), analisando os cenarios de curatela, o consentimento participativo e as restricdes a
pesquisa cientifica. Avaliar a excepcionalidade prevista no art. 13 da LBI, verificando as
condigdes que autorizam intervencdes medicas sem consentimento em casos de risco iminente
de morte ou emergéncia de saude. Propor parametros praticos para a implementacdo do dever
de protecdo integral, com énfase na atuacdo da Defensoria Publica como instituicdo

vocacionada a tutela da dignidade em contextos de vulnerabilidade ampliada. Estabelecer um
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dialogo juridico-teolégico que evidencie a transcendéncia da vida humana, reafirmando seu
valor ontol6gico e espiritual como fundamento para a a¢do estatal.

A presente investigacdo adota uma abordagem qualitativa, de natureza exploratdria e
analitico-descritiva, fundamentada em pesquisa bibliografica, documental e normativa. O
objeto central — o dever estatal de protecdo integral da vida da pessoa com deficiéncia — exige
a conjugacdo de trés planos interpretativos: (i) o constitucional-normativo, centrado na analise
dos dispositivos da LBI (arts. 10 a 13) em didlogo com a Constituicdo Federal e com tratados
internacionais de direitos humanaos; (ii) o bioético-juridico, que permite compreender o alcance
do consentimento informado, da vulnerabilidade presumida e das restricbes a pesquisa
cientifica; e (iii) o teoldgico-filoséfico, que fornece subsidios hermenéuticos para afirmar a
sacralidade e a transcendéncia da vida como valores que antecedem e fundamentam o
ordenamento juridico.

1. O dever estatal de protecédo integral da vida: uma analise juridico-teoldgica a luz do art.
10 da Lei Brasileira de Incluséo

O artigo 10 da Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Lei n°
13.146/2015) estabelece claramente que “compete ao poder plblico garantir a dignidade da
pessoa com deficiéncia ao longo de toda a vida” (Brasil, 2016). Tal preceito normativo nao
constitui mera recomendacao ética ou diretriz de politica publica, mas sim uma enunciacao de
um dever juridico vinculado e permanente, cuja concretizacdo ndo pode ser postergada sob o
pretexto da discricionariedade administrativa. Ao reconhecer expressamente a dignidade como
elemento intrinseco a pessoa com deficiéncia, o legislador positivou um comando que projeta
seus efeitos desde a concepcdo até o pds-morte, em uma perspectiva que ultrapassa a cronologia
biol6gica e também alcanca os aspectos simbdlicos, memoriais e sociais da existéncia humana.

O nucleo axiologico desse dispositivo repousa na dignidade da pessoa humana —
fundamento da Repuablica (art. 1°, 1ll, da Constituicdo Federal) (Brasil, 1988) e matriz
interpretativa de todo o sistema de direitos fundamentais. No entanto, ao se tratar da pessoa
com deficiéncia, essa dignidade requer reconhecimento em sua forma mais plena, que
ultrapassa 0 mero conceito juridico e alcanca o valor moral e espiritual, expressando a
consciéncia coletiva do valor de cada vida humana.

Sob esse enfoque, o dever do Estado é assegurar, promover e respeitar essa dignidade
mediante agdes concretas — legislativas, administrativas, judiciais e simbolicas — que
reafirmem a centralidade da vida humana como bem indisponivel, dotado de transcendéncia
(Andrade e Bublitz, 2016). A dignidade da pessoa com deficiéncia ndo se limita a integridade

fisica ou a autonomia funcional; ela envolve, ainda, o reconhecimento publico da honra, da
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autoridade, do valor moral e da nobreza dessa pessoa, independentemente de sua condicdo
fisica, psiquica, sensorial ou intelectual.

Neste ponto, revela-se legitima e oportuna a integracdo hermenéutica com
fundamentos teoldgicos, notadamente a visdo cristd do ser humano como criacdo divina.
Conforme expresso nas Escrituras Sagradas, “Deus criou 0 homem a sua imagem; a imagem de
Deus o criou; macho e fémea os criou” (Gn 1:27) (Almeida, 2010, p. 33). A imagem e
semelhanca divina atribuem ao ser humano uma dignidade ontoldgica inalienavel, que precede
qualquer funcionalidade bioldgica e que subsiste mesmo em situacfes de extrema fragilidade
ou deficiéncia. A vida, nesse sentido, ¢ dom de Deus, e ndo concessdo do Estado ou resultado
exclusivo da autonomia da vontade.

O reconhecimento do valor sagrado da vida fundamenta a exigéncia de protecao desde
a concepgdo, em coeréncia com o que afirma Moisé€s no Salmo 90:2: “antes que os montes
nascessem, ou que formasses a terra € o mundo, sim, de eternidade a eternidade, tu és Deus”
(S190:2) (Almeida, 2010, p. 882). Embora o texto constitucional brasileiro ndo defina de forma
explicita o inicio da personalidade juridica desde a concepc¢do, a conjugacao do principio da
dignidade com o art. 2° do Caodigo Civil permite interpretar que o Estado esta constitucional e
legalmente comprometido com a protecdo da vida desde o ventre materno, inclusive no que
tange as pessoas com deficiéncia, porque a vida provém de Deus, o qual precede a formacao do
Estado.

A dimensdo espiritual do ser humano reforca a tese de que nenhuma deficiéncia,
limitacdo ou condicdo pode obscurecer o valor intrinseco da vida. Como ensina o apéstolo
Paulo, “Deus ¢ quem da a todos a vida, a respiragdo e todas as coisas” (At 17:25) (Almeida,
2010, p. 1670). E, por ser a vida proveniente de Deus, ela é revestida de uma sacralidade que o
ordenamento juridico deve reconhecer e proteger. Esse entendimento estd em consonancia com
a doutrina contemporanea dos direitos da personalidade, que considera a vida como um bem
juridico absoluto, anterior e superior a qualquer utilitarismo estatal ou conveniéncia politica.

Sob essa 6tica, 0 artigo 10 da LBI imp&e ao poder publico uma obrigacdo de resultado
minimo: a efetivacdo de politicas publicas e garantias normativas que assegurem a pessoa com
deficiéncia o pleno exercicio de sua dignidade ao longo de toda sua trajetoria existencial. Essa
obrigagdo deve abranger ndo apenas o fornecimento de cuidados médicos, assistenciais e
educacionais, mas também a promocao do respeito simbdlico, da inclusdo ativa nos espacos
publicos e da protecdo contra toda forma de invisibilidade social ou exclusdo estrutural
(Andrade e Bublitz, 2016).
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Essa exigéncia juridica também esta alinhada a jurisprudéncia da Corte Interamericana
de Direitos Humanos, que reiteradamente afirma o dever dos Estados de adotar medidas
positivas para proteger grupos vulnerdveis e remover barreiras sistémicas que negam o pleno
reconhecimento da dignidade humanal. No mesmo sentido, o Supremo Tribunal Federal, em
decisbes paradigmaticas sobre o direito a saude e a inclusdo, tem interpretado o principio da
dignidade da pessoa humana como vetor de maxima efetividade dos direitos fundamentais,
sobretudo daqueles que se destinam a protecdo dos vulneraveis.

Assim, a interpretacdo do art. 10 da LBI deve ser feita em consonancia com uma ética
da alteridade, que reconhece no outro — mesmo (ou sobretudo) no outro que sofre, que depende,
que precisa — o reflexo da imagem divina, a presenca de um sujeito de direitos plenos e
inviolaveis. Nessa direcdo, a atuacdo estatal deve converter-se em expressao pratica dessa
reveréncia pela vida, promovendo a¢des que ndo apenas previnam a morte ou a degradacao,
mas que afirmem o valor intrinseco da existéncia, mesmo diante da deficiéncia, da dor ou da
finitude. Na secdo a seguir, serd abordada as situacdes que fogem a regra da normalidade, bem
como a presuncdo decorrente da lei de que a pessoa com deficiéncia é vulneravel. Isso nos
conduz ao raciocinio que sera desenvolvido logo na sequéncia.

2. Dignidade em situacdes de excepcionalidade: a presuncédo legal de vulnerabilidade da
pessoa com deficiéncia.

O parégrafo Unico do art. 10 da Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia
(LBI) introduz uma norma de protecao reforgada ao estabelecer que, “em situacdes de risco,
emergéncia ou estado de calamidade publica, a pessoa com deficiéncia serd considerada
vulneravel, devendo o poder publico adotar medidas para sua protecao e seguranca’ (Araujo e
Zacharias, 2024). Essa disposi¢do normativa reconhece uma realidade empirica e institui uma
presuncdo legal de vulnerabilidade agravada, impondo ao Estado a ado¢do de medidas
protetivas positivas e proporcionais, sob pena de omissao inconstitucional.

Durante periodos de normalidade institucional e social, a LBI pauta-se pela garantia
de igualdade material e pela eliminacao de barreiras estruturais, a fim de assegurar que a pessoa

com deficiéncia exerca seus direitos em condi¢fes de igualdade com as demais pessoas (art.

1 “Q Tribunal disp6s que o dever dos Estados de regular e fiscalizar as institui¢des que prestam servigo de saude,
como medida necessaria para a devida prote¢do da vida e integridade das pessoas sob sua jurisdicdo, abrange tanto
as entidades publicas e privadas que prestam servicos publicos de salde quanto aquelas instituigdes que prestam
exclusivamente servicos privados de salide. Especialmente com relacao as institui¢des que prestam servigo publico
de salde, como fazia a Casa de Repouso Guararapes, 0 Estado ndo somente deve regulé-las e fiscaliza-las, mas
tem, ademais, o especial dever de cuidado com relagdo as pessoas ali internadas.” Corte IDH. Caso Damido
Ximenes Lopes vs. Brasil. Sentenca de 4 de julho de 2006. Série C N° 149. Disponivel em:
https://www.corteidh.or.cr/sitios/libros/todos/docs/cuadernillo36_2022 portl.pdf Acesso em: 12 de junho de
2025, p. 63 - 66.
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4°). Neste cenario, a deficiéncia ndo deve servir como critério para restringir direitos, suprimir
vozes ou limitar a participagdo politica, civil ou social. Pelo contrério: o ordenamento juridico
exige a promogdo da autonomia individual e o reconhecimento da capacidade juridica plena,
em consonancia com a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU,
incorporada ao ordenamento brasileiro com status constitucional, conforme Decreto n°
6.949/2009 (Brasil, 2009).

Ainda assim, essa légica de inclusdo e equiparacdo ndo elimina a necessidade de
adocdo de tratamentos diferenciados em contextos excepcionais, como 0s previstos no
paragrafo Unico do art. 10 (Aradjo e Zacharias, 2024). Situacdes de risco coletivo, calamidade
publica ou emergéncia demandam uma mudanca de paradigma: o Estado deve reconhecer que
a igualdade formal ndo é suficiente para assegurar a protecdo da vida e da integridade das
pessoas com deficiéncia em cenarios de desorganizacdo sistémica. A presuncdo de
vulnerabilidade ndo constitui discriminacdo negativa, mas afirma uma desigualdade de fato que
exige uma resposta juridica assimétrica e protetiva.

Essa assimetria protetiva se justifica pelo fato de que, em momentos de ruptura da
normalidade — como pandemias, desastres naturais, colapsos sanitarios ou crises humanitarias
—, as barreiras que ja dificultavam o acesso igualitario as estruturas de seguranca, saude,
informacdo e mobilidade se tornam mais opressoras, € 0s riscos a vida se amplificam. Pessoas
com deficiéncia, dependendo de sua condicédo especifica, podem néo ter condi¢des materiais ou
cognitivas de acessar abrigos, compreender alertas de emergéncia, locomover-se com rapidez,
comunicar suas necessidades ou manter os tratamentos essenciais & sua sobrevivéncia. Nesses
casos, o siléncio do Estado equivale a negacdo de sua humanidade. Por isso, a importancia de
medidas tais como o beneficio de prestacdo continuada a pessoa portadora de deficiéncia e ao
idoso, regulamentado pelo Decreto n. 1.744/95 (Brasil, 1995).

A presuncdo legal de vulnerabilidade em contextos excepcionais deve ser
compreendida, portanto, como instrumento de efetivacdo da dignidade da pessoa humana na
adversidade. Trata-se de uma clausula de reforco protetivo que atribui ao Estado o dever de agir
ndo apenas como gestor administrativo, mas como garante ético-juridico da vida em sua
dimensdo mais concreta e fragilizada. A omisséo diante dessa presuncédo equivale a infracdo do
dever de protecdo e, em alguns casos, a violacdo de direitos fundamentais, com repercussées
na responsabilidade estatal civil, administrativa e até internacional, por exemplo, a proibicéo
de exigéncias de atestados de gravidez e esterilizacdo, como préticas discriminatorias do
trabalho, prevista na Lei n.° 9.029/95 (Brasil, 1995).

357



A jurisprudéncia da Corte Interamericana de Direitos Humanos tem enfatizado que o
Estado ndo pode ser neutro diante das desigualdades estruturais; em especial nas situacoes de
emergéncia, exige-se uma atuacdo positiva e direcionada aos grupos em maior risco. Em
sintonia com essa compreensdo, 0 Supremo Tribunal Federal, ao julgar a ADPF 754,
reconheceu o dever do Estado brasileiro de adotar medidas especificas para proteger a
populacdo carceraria com deficiéncia em face da pandemia de COVID-19, reiterando que a
vulnerabilidade imp&e obrigacdes estatais especificas, proporcionais e eficazes?.

O fundamento ultimo dessa obrigacdo reside, mais uma vez, na dignidade humana —
ndo apenas como valor juridico, mas como valor moral-teoldgico que sustenta o
reconhecimento da vida como bem indisponivel, fragil e precioso. Como afirma o apostolo
Paulo, “o poder de Deus se aperfeicoa na fraqueza” (2Co 12:9) (Almeida, 2010, p. 1786), e, por
isso, s6 o direito deve ser mais sensivel aqueles cuja condi¢do os coloca em posicdo de
desvantagem. A justica que ignora os frageis € injusti¢a institucionalizada e fingida de “justi¢a”.

Reconhecer a pessoa com deficiéncia como vulneravel em contextos extraordinarios
ndo é diminuir, mas protegé-la (Decreto n° 6.949, de 25 de agosto de 2009, que promulgou a
Convencdo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo
Facultativo, assinados em Nova York, em 30 de marco de 2007) (Brasil, 2009). E afirmar que
sua vida importa — e importa tanto quanto qualquer outra — a ponto de exigir, em momentos
de crise, um escudo juridico que a preserve quando todas as estruturas de prote¢do se fragilizam.
Um desses escudos estatais € a Defensoria Publica, que deve assumir, com seriedade e
prioridade, sua vocacdo constitucional de defensora da dignidade humana.

No topico seguinte, trataremos sobre as situacdes em que a Lei brasileira protege a
vontade do seu titular contra tratamentos de salde contra sua vontade.
3. Sobre o consentimento. Comentarios ao Art. 11 da Lei n° 13.146/2015

O artigo 11 da Lei Brasileira de Inclusdo reafirma, de maneira expressa, um principio
ja consolidado na doutrina e na jurisprudéncia do Direito Civil brasileiro: ninguém pode ser

compelido a se submeter a intervengdes médicas ou a institucionalizacdo contra a sua vontade,

2 Decisdo: O Tribunal, por unanimidade, referendou a medida cautelar pleiteada para determinar ao Ministério da
Saude e ao Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos que fagam constar, tdo logo intimados desta
deciséo, das Notas Técnicas 2/2022- SECOVID/GAB/SECOVID/MS e 1/2022/COLIB/CGEDH/SNPG/MMFDH,
a interpretacdo conferida pelo Supremo Tribunal Federal ao art. 3°, 111, d, da Lei 13.979/2020, no sentido de que
(i) "a vacinacdo compulséria ndo significa vacinacdo forgada, por exigir sempre o consentimento do usuario,
podendo, contudo, ser implementada por meio de medidas indiretas, as quais compreendem, dentre outras, a
restricdo ao exercicio de certas atividades ou a frequéncia de determinados lugares, desde que previstas em lei, ou
dela decorrentes”, esclarecendo, ainda, que (ii) "tais medidas, com as limitacfes expostas, podem ser
implementadas tanto pela Unido como pelos Estados, Distrito Federal e Municipios, respeitadas as respectivas
esferas de competéncia” Disponivel em: https://portal.stf.jus.br/processos/detalhe.asp?incidente=6034102 Acesso
em: 20 jun.2025.

358


https://portal.stf.jus.br/processos/detalhe.asp?incidente=6034102

salvo hipdteses excepcionais expressamente previstas em lei e sob rigoroso controle judicial. A
norma consagra, para as pessoas com deficiéncia, o direito a autodeterminacéo corporal e a
recusa de tratamentos que afetem sua integridade fisica ou psiquica, assegurando a prevaléncia
do consentimento livre e esclarecido como condicao de validade ética e juridica para qualquer
intervencdo (Carvalho e Sampaio, 2019, p. 224).

Trata-se de uma extensdo natural dos direitos da personalidade, especialmente da
integridade fisica, da liberdade individual e da autonomia da vontade, j& protegidos pelo art. 15
do Cadigo Civil. A doutrina majoritaria reconhece que o corpo humano nao pode ser objeto de
imposicdo autoritaria, mesmo sob o argumento de protecdo da prépria vida ou satde, quando a
pessoa, consciente de sua situacdo, manifesta recusa valida e legitima (Carvalho e Sampaio,
2019, p. 224). A dignidade da pessoa humana imp6e que a vontade do titular sobre seu proprio
corpo seja respeitada, especialmente em se tratando de pessoas com deficiéncia, cujo historico
de institucionalizacdo forcada foi, por muito tempo, legitimado sob fundamentos
discriminatorios.

Ao vedar a institucionalizacdo compulsoria e a submisséo a tratamentos ou cirurgias
forcadas, o art. 11 concretiza as diretrizes da Convencédo Internacional sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, particularmente em seus arts. 12 e 14, garantindo que a deficiéncia
jamais possa ser usada como justificativa para a privacdo da liberdade ou da autonomia
(Carvalho e Sampaio, 2019).

A jurisprudéncia brasileira também acompanha essa tendéncia. O Supremo Tribunal
Federal, ao julgar a ADI 3510, consolidou a posic¢do de que o principio da dignidade humana
implica o reconhecimento da autonomia individual para decidir sobre a prépria satde, inclusive
para recusar tratamentos que envolvam riscos ou contrariem convicgdes pessoais. No que diz
respeito as pessoas com deficiéncia, esse direito deve ser reforcado, e ndo mitigado (Canheu,
2016). Assim, o art. 11 da LBI ndo inova em esséncia, mas reafirma e fortalece, de forma
enfatica, a posicdo juridica da pessoa com deficiéncia como sujeito de direitos plenos, dono de
sua vontade e de seu corpo, em igualdade com todas as demais pessoas.

O paragrafo Unico do art. 11 da Lei n° 13.146/2015 dispde que “o consentimento da
pessoa com deficiéncia em situacdo de curatela podera ser suprido, na forma da lei”. Embora
redigida de forma sucinta, essa norma possui uma densidade juridica relevante, pois trata de
uma situagdo excepcional e sensivel, na qual o exercicio da autonomia da vontade —
reconhecida e protegida em regra — pode ser substituido ou representado, sempre de forma
fundamentada, proporcional e sob estrito controle judicial. Vale destacar, nesse tema, a edi¢édo

da Lei n®12.764, de 27 de dezembro de 2012, que instituiu a Politica Nacional de Protecdo dos
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Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista e alterou o § 3° do art. 98 da Lei n°
8.112, de 11 de dezembro de 1990 (Brasil, 2012).

O termo “consentimento” deve ser interpretado em seus multiplos vieses: como
manifestacdo favoravel ou anuéncia expressa a determinada intervencdo, como licenca ou
tolerancia juridicamente valida, ou ainda como acordo de vontades voltado a realizacdo de um
ato juridico. Em todas essas acepcdes, o elemento essencial do consentimento € a capacidade
de manifestacdo de uma vontade livre, esclarecida e consciente (Martins e Houaiss, 2022).

Entretanto, ha situacbes em que, devido as limitacbes graves de comunicacao,
consciéncia ou cognicao, a pessoa com deficiéncia ndo consegue expressar essa vontade de
modo direto. Nesses casos, especialmente quando se trata de decisdes urgentes ou necessarias
para preservar direitos existenciais (como saude, integridade fisica ou continuidade de
tratamento), o ordenamento juridico admite a figura do suprimento judicial do consentimento,
desde que preenchidos os requisitos legais e respeitadas as garantias processuais (Martins e
Houaiss, 2022).

A figura da curatela, nos termos do Codigo Civil (arts. 1.767 e seguintes), é uma
medida protetiva, subsidiaria e proporcional, voltada a salvaguarda dos interesses da pessoa
com deficiéncia que esteja temporaria ou permanentemente impossibilitada de manifestar
vontade de modo auténomo. No contexto da LBI, a curatela passou a ser considerada uma
medida extraordinéria e especifica, restrita aos atos patrimoniais e negociais, sendo vedada
qualquer presuncao de incapacidade plena por motivo de deficiéncia (art. 6°, 81°, da LBI). Esse
entendimento reforca o que ja havia sido fixado pelo Decreto n° 8.805, de 7 de julho de 2016
(Brasil, 2016), que regulamentou a Lei n° 8.213, de 24 de julho de 1991 (Brasil, 1991), quanto
a avaliacdo das pessoas com deficiéncia, a respeito da concessao de beneficios assistenciais. A
reavaliacdo médica e social da condicao de deficiéncia constatada anteriormente sera respeitada
pelo INSS, desde que o impedimento ndo tenha sido considerado permanente.

No caso do art. 11, pardgrafo unico, o suprimento do consentimento ndo substitui a
vontade de forma absoluta, mas funciona como um mecanismo processual de representagédo
provisoria, baseado na melhor protecdo dos interesses do curatelado. Nesses casos, 0
consentimento pode ser suprido por deciséo judicial devidamente motivada, precedida da oitiva
do Ministério Publico e, sempre que possivel, do proprio curatelado, respeitando os principios
do contraditério, da razoabilidade e da dignidade da pessoa humana. Por exemplo, a Lei n°
8.742, de 7 de dezembro de 1993, que dispde sobre a organizacdo da Assisténcia Social, a qual

tem entre seus principios o respeito a dignidade do cidaddo, a sua autonomia e ao seu direito a
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beneficios e servigos de qualidade, bem como a convivéncia familiar e comunitaria, vedando-
se qualquer comprovacao vexatoria de necessidade (art. 4, 111, Lei 8.742/93) (Brasil. 1993).

A jurisprudéncia patria tem reafirmado o entendimento de que medidas de substitui¢do
da vontade s6 sdo admissiveis quando inexistente a possibilidade de decisdo autbnoma e desde
que essa substituicdo seja necessaria para preservar direitos fundamentais. O STF, ao apreciar
0 Agravo em Recurso Extraordinério ARE n° 1121633/GO (tema 1.046 da repercusséo geral),
reconheceu a prevaléncia da autonomia da pessoa com deficiéncia, mesmo em situacdes de
curatela, como vetor da dignidade da pessoa humana e da igualdade substancial®.

Portanto, o paragrafo Unico do art. 11 ndo constitui autorizacao genérica para decisoes
heterdbnomas sobre o corpo ou a salde da pessoa com deficiéncia, mas reconhecimento de uma
possibilidade restrita, juridicamente controlada e justificada, de representacédo judicial quando
a manifestacdo auténtica da vontade for inviavel. Essa interpretacdo reafirma que a pessoa com
deficiéncia é sujeito de direitos, mesmo que, em casos extremos, precise de tutela excepcional
para garantir a protecdo integral e o respeito a esses direitos. Esse tema merece desdobramento
Como se Vera no topico seguinte.

4. Consentimento prévio, livre e esclarecido: garantia de autonomia e dignidade nas
intervencdes médicas e cientificas

O art. 12 da Lei Brasileira de Incluséo da Pessoa com Deficiéncia determina, de forma
categodrica, que “o consentimento prévio, livre e esclarecido da pessoa com deficiéncia é
indispensavel para a realizacdo de tratamento, procedimento, hospitalizacdo e pesquisa
cientifica”. Este dispositivo representa uma das mais claras afirmagdes legislativas da
autonomia da vontade da pessoa com deficiéncia, especialmente em contextos de
vulnerabilidade histérica, nos quais praticas medicas ou cientificas foram realizadas sem
consideracdo a vontade individual, com alto risco de abusos, danos ou violages éticas.

A exigéncia de consentimento qualificado — prévio, livre e esclarecido — reveste-se
de importancia central no ordenamento juridico contemporaneo, pois garante que a pessoa com
deficiéncia seja agente de sua prépria historia clinica, e ndo mero objeto de intervencao técnica,
institucional ou experimental. O texto legal positivou trés adjetivaces* cumulativas que

compdem o nucleo do consentimento valido:

3 A tese fixada no tema 1046 foi no sentido de que sdo constitucionais os acordos e as convengdes coletivos que,
ao considerarem a adequacdo setorial negociada, pactuam limitacfes ou afastamentos de direitos trabalhistas,
independentemente da explicitagdo especificada de vantagens compensatdrias, desde que respeitados os direitos
absolutamente indisponiveis.

Disponivel em: https://portal.stf.jus.br/jurisprudenciaRepercussao/tema.asp?num=1046 Acesso em: 23 jun. 2025.
4 Por se tratar de vocabulos que ndo sdo propriamente juridicos, optou-se por utilizar como referéncia o Novo
Dicionario da Lingua Portuguesa de Aurélio Buarque de Holanda Ferreira.
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Prévio: o consentimento deve ser obtido antes da intervencdo, de forma antecedente a
pratica médica, cirargica, hospitalar ou cientifica. Qualquer pratica realizada sem essa
autorizacdo prévia configura vicio de legalidade e, possivelmente, de licitude penal ou civil.

Livre: refere-se a auséncia de coacdo, induzimento ou manipulacdo. O consentimento
sO sera valido se derivar do exercicio auténtico do livre-arbitrio, sem interferéncias externas
que turvem ou suprimam a liberdade de escolha. Isso inclui pressdes familiares, institucionais,
psicoldgicas ou culturais.

Esclarecido: exige que a pessoa com deficiéncia seja devidamente informada sobre os
riscos, beneficios, alternativas, prognésticos e consequéncias do ato que se propbe. A
informacdo deve ser transmitida de forma compreensivel, acessivel e adaptada as condi¢des
cognitivas, sensoriais ou intelectuais do interessado, inclusive com o uso de tecnologias
assistivas ou mediacdo especializada.

Este tripé conceitual remonta aos principios da bioética, notadamente o da autonomia,
mas também se articula com a protecdo dos direitos da personalidade, como a integridade fisica
e psiquica, a liberdade individual e o direito ao proprio corpo. Ao estabelecer a exigéncia do
consentimento informado como condicdo indispensavel, o legislador impde uma limitacao
objetiva a atuacdo de médicos, pesquisadores e instituicdes hospitalares, sujeitando suas
condutas a eventual responsabilizagdo civil, administrativa ou penal, caso violem essa garantia
(Pereira, Martins e Houaiss, 2022).

Em termos constitucionais, o dispositivo também é expressdo direta da dignidade da
pessoa humana (CF, art. 1°, 111), que se manifesta, entre outros aspectos, pelo direito de dispor
sobre o préprio corpo, inclusive para negar-se a tratamentos invasivos, experimentais ou
terapéuticos que julgue inadequados, ainda que o Estado, a ciéncia ou a medicina considerem
tais medidas benéficas. Trata-se de um direito negativo de resisténcia a intervencao, que se
impbe mesmo quando ha risco de vida, pois a escolha existencial ¢é intransferivel (Siqueira e
Miranda, 2023).

O Supremo Tribunal Federal, em diversos julgados, tem afirmado a prevaléncia da
autonomia sobre a tutela médica compulséria, como ocorreu na ADI 3510 (pesquisa com
embrides) e nos debates sobre tratamentos experimentais, reconhecendo que o paciente possui
o direito de decidir sobre os rumos de sua existéncia, desde que esteja apto a compreender as

consequéncias de suas decisdes®.

5 Nesse sentido, foi objeto de analise os direitos fundamentais a autonomia da vontade, ao planejamento familiar
e a maternidade. A decisdo por uma descendéncia ou filiagdo exprime um tipo de autonomia de vontade individual
gue a propria Constituigdo rotula como "direito ao planejamento familiar”, fundamentado este nos principios
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No contexto das pessoas com deficiéncia, essa prerrogativa assume especial relevo,
pois, historicamente, muitas delas foram submetidas a institucionalizacGes, esterilizagoes,
terapias e experimentos sem o devido respeito a sua vontade. O art. 12 da LBI, portanto, além
de proteger direitos individuais, corrige praticas histéricas de violéncia simbodlica e
institucional, além de reafirmar o lugar da pessoa com deficiéncia como sujeito pleno de
direitos, inclusive na seara biomédica e cientifica®.

Por fim, essa norma esta alinhada aos parametros internacionais, especialmente a
Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (ONU), cujos artigos 15 e 17
proibem a submissédo a tortura, tratamentos desumanos ou degradantes, e exigem respeito pela
integridade fisica e mental em igualdade de condi¢Ges com as demais pessoas (Brasil, 2016).
Especificamente sobre a curatela, o tema sera abordado no segmento posterior.

5. Consentimento participativo na curatela: a voz da pessoa com deficiéncia como
prioridade ético-juridica.

O 81° do art. 12 da Lei n°® 13.146/2015 estabelece que, mesmo nos casos em que a
pessoa com deficiéncia esteja sob o regime de curatela, deve ser assegurada sua participacao,
no maior grau possivel, para obtencdo do consentimento. Essa previsdo normativa reflete um
deslocamento do paradigma tradicional de substitui¢cdo de vontade para um modelo centrado na
promoc¢do da autonomia relacional e participativa, em consonancia com os principios da
dignidade da pessoa humana, da igualdade substancial e da proporcionalidade.

Trata-se de uma norma que ndo admite leitura formal ou literalista, cuja eficacia esta
diretamente vinculada a implementacdo de meios concretos de comunicacdo, mediacdo e
acessibilidade, a fim de que o curatelado seja escutado, compreendido e respeitado naquilo que
possa expressar — seja de forma verbal, escrita, gestual, pictogréfica, tecnoldgica ou simbdlica

igualmente constitucionais da "dignidade da pessoa humana" e da "paternidade responsavel”. A conjugagdo
constitucional da laicidade do Estado e do primado da autonomia da vontade privada, nas palavras do Ministro
Joaquim Barbosa. A op¢éo do casal por um processo "in vitro" de fecundacdo artificial de 6vulos é implicito direito
de idéntica matriz constitucional, sem acarretar para esse casal o dever juridico do aproveitamento reprodutivo de
todos os embrides eventualmente formados e que se revelem geneticamente viaveis. O principio fundamental da
dignidade da pessoa humana opera por modo binério, o que propicia a base constitucional para um casal de adultos
recorrer a técnicas de reproducdo assistida que incluam a fertilizagdo artificial ou "in vitro". De uma parte, para
aquinhoar o casal com o direito publico subjetivo a "liberdade" (preAmbulo da Constituicdo e seu art. 5°), aqui
entendida como autonomia de vontade.

Disponivel em: https://jurisprudencia.stf.jus.br/pages/search/sjurl78396/false Acesso em 23 jun. 2025.

6 Caso o leitor tenha interesse pelo assunto, recomenda-se a pesquisa pelo nome do médico Herman Lundborg
(1868-1943), que mais tarde seria o fundador e primeiro diretor do Instituto de Biologia Racial O Instituto de
Biologia Racial controlava regularmente a "pureza” do povo sueco. E entre 1935 e 1975, 63 mil pessoas —em sua
maioria mulheres— foram submetidas, na Suécia, a uma esterilizacdo forcada que visava criar uma raga sueca
mais forte. Deficientes, homossexuais, ciganos e outros considerados como "incapacitados sociais" foram forgados
a sofrer a intervencdo, por vezes como contrapartida para serem autorizados a casar-se ou ter alta de hospitais
psiquidtricos. Disponivel em: https://www.aa.com.tr/en/europe/why-did-sweden-sterilize-more-than-60-000-
people-against-their-will/3160534 Acesso em: 12 jun. 2025.
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(Siqueira e Miranda, 2023). A lei exige que nenhum tratamento, internacdo ou submissao a
pesquisa cientifica ocorra sem que tenham sido envidados todos os esforgos possiveis para
compreender, interpretar e respeitar a vontade da propria pessoa com deficiéncia.

Mesmo estando sob curatela, o individuo ndo é destituido de sua condicéo de sujeito
de direitos. A curatela, conforme redefinida pela prépria LBI (art. 6°, 81°), ndo afeta a plenitude
da personalidade civil, sendo instrumento excepcional e limitado, devendo ser sempre aplicada
de forma proporcional, temporaria e restrita aos atos estritamente necessarios. Isso significa que
a vontade da pessoa curatelada continua sendo relevante e juridicamente protegida, mesmo que
ndo tenha forca decisoria plena em determinadas hipoteses (Tartuce, 2015).

A exigéncia de participacdo ativa da pessoa com deficiéncia na construcdo do
consentimento visa impedir que a curatela seja usada como justificativa para anular seu direito
a autonomia ou suprimir sua dignidade existencial. Ouvi-la é reconhecer sua humanidade;
envolver sua percepc¢do é exercer justica material; interpretar seus sinais de vontade € promover
uma ética juridica do cuidado e do respeito (Tartuce, 2015).

A propria Convencdo da ONU sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (art. 12)
exige que os Estados adotem salvaguardas adequadas e eficazes para assegurar que as medidas
de apoio ao exercicio da capacidade legal respeitem os direitos, a vontade e as preferéncias da
pessoa, € ndo apenas o que terceiros entendem ser seu “melhor interesse”. O §1° do art. 12
concretiza essa diretriz convencional no plano infraconstitucional, exigindo que toda atuagéo
médica, hospitalar ou cientifica seja pautada pela maxima preservacdo da autonomia possivel.

O consentimento participativo, portanto, ndo € apenas uma formalidade: é ato de
reconhecimento da dignidade da pessoa com deficiéncia como ser dotado de valor intrinseco,
capaz de perceber, sentir, aprovar, rejeitar, intuir e comunicar suas vontades, ainda que por
meios ndo convencionais. A escuta ativa e o esforco institucional para decodificar essa vontade
sdo obrigacdes juridicas impostas ao Estado, as instituicGes de salde, aos profissionais da area
médica e aos responsaveis legais.

Nesse sentido, € juridicamente inaceitavel que a manifestacdo do curador substitua, de
forma automatica ou autocratica, a escuta da pessoa representada. Pelo contrario, a decisao que
envolva riscos a integridade fisica ou mental, especialmente em intervengdes invasivas ou
experimentais, deve ser precedida de tentativa real e documentada de obtencdo do
consentimento da propria pessoa com deficiéncia, com a utilizagdo de recursos assistivos,
intérpretes, mediacdo comunicacional e quaisquer outras ferramentas que viabilizem sua

participacdo efetiva (Siqueira e Miranda, 2023).
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Assim, 0 81° do art. 12 reafirma que a curatela, longe de silenciar o curatelado, impde
ao Estado e a sociedade o dever de escutd-lo com mais atencdo, cuidado e reveréncia. A sua
voz, ainda que fragil, indecifravel ou intermediéria, continua sendo a expressao mais legitima
de sua subjetividade e de seu lugar como sujeito de direitos fundamentais.

A respeito da necessidade de tratar a pessoa com deficiéncia como sujeito de direito,
abordaremos o tema no topico seguinte.

6. Pesquisa cientifica e dignidade humana: a pessoa com deficiéncia ndo é objeto, mas
sujeito de direito.

O 82° do art. 12 da Lei n° 13.146/2015 estabelece pardmetros rigorosos para a
realizacdo de pesquisa cientifica envolvendo pessoas com deficiéncia submetidas a regimes de
tutela ou curatela, restringindo sua participacdo a situacGes de carater absolutamente
excepcional, e desde que presentes duas condi¢bes cumulativas: (i) indicios de beneficio direto
a sua saude ou a saude de outras pessoas com deficiéncia e (ii) inexisténcia de alternativas
metodoldgicas igualmente eficazes com participantes que ndo estejam em situacdo de tutela ou
curatela. Essa norma representa um compromisso ético-juridico com a dignidade da pessoa com
deficiéncia, impedindo que ela seja instrumentalizada como mero objeto de experimentacdo
cientifica.

O dispositivo néo visa obstaculizar o avanco da ciéncia, mas sim submeter a atividade
cientifica a balizas morais e juridicas, ancoradas na protecdo da integridade fisica, psiquica e
moral das pessoas vulneraveis. A centralidade da dignidade humana — especialmente aquela
gue se encontra em condicdo de fragilidade ampliada — exige que a pesquisa cientifica se
baseie em critérios rigorosos de legitimidade, proporcionalidade, necessidade e finalidade
(Sulkes, 2024).

A pessoa com deficiéncia, especialmente em condicdo de tutela ou curatela, ndo pode
ser reduzida a condicdo de cobaia, sob o risco de se reviver praticas histéricas de violacao
institucional, mesmo que sob o pretexto de buscar o coletivismo. A histéria da medicina registra
episodios lamentaveis de utilizacdo de pessoas institucionalizadas, com deficiéncia mental ou
intelectual, como campo de testes, muitas vezes sem seu conhecimento ou consentimento —
praticas essas hoje condenadas pelo direito internacional dos direitos humanos e pela bioética
moderna (Sulkes, 2024).

O 82°, portanto, funciona como uma norma de contencdo, de prudéncia e de respeito
radical a dignidade do ser humano. Ao exigir a demonstracao de beneficio direto a saide como
pré-condi¢do para a inclusdo em pesquisa, 0 legislador imp8e um critério teleologico de

justificacdo que impede a banalizagdo do uso de pessoas com deficiéncia como sujeitos
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experimentais (Sulkes, 2024). Ao mesmo tempo, a exigéncia de inexisténcia de alternativa
metodolégica com participantes ndo tutelados ou curatelados reafirma o principio da
subsidiariedade, ou seja, a pesquisa com esse grupo sé podera ser realizada se, e somente se,
ndo houver outra via cientifica viavel para alcangar os mesmos resultados.

Esse rigor se ancora nos principios da bioética — em especial nos principios da ndo
maleficéncia, da beneficéncia, da autonomia e da justica —, bem como nos tratados
internacionais de protecdo a pessoa humana. O Protocolo Adicional & Convencéo sobre os
Direitos Humanos e Biomedicina’(Protocolo de Protecio das Pessoas Incapazes de Consentir),
adotado pelo Conselho da Europa, por exemplo, admite a inclusdo de pessoas incapazes em
pesquisa apenas em carater excepcional e com consentimento substitutivo, baseado no melhor
interesse do participante.

Além disso, a Constituicdo Federal de 1988, ao consagrar a dignidade da pessoa
humana como fundamento da Republica (art. 1°, 111), impde ao Estado e a sociedade a obrigacéo
de assegurar que nenhuma pessoa — especialmente aquelas com deficiéncia — seja
instrumentalizada como meio para fins coletivos, mesmo que nobres ou justificaveis do ponto
de vista cientifico. A vida humana, em sua inteireza e fragilidade, € sempre um fim em si mesma
(Brasil, 1988).

Portanto, o 8 2° do art. 12 impde uma diretriz clara: a ciéncia deve servir ao ser
humano, e ndo o contréario (Santos, 1999). A participacdo da pessoa com deficiéncia tutelada
ou curatelada em pesquisas s6 se justifica quando for a Gnica via para a protecdo de sua saude
ou da saude de seus semelhantes, e desde que isso seja feito com pleno respeito, cautela e
consentimento — ainda que este, por forca das circunstancias, precise ser suprido na forma
legalmente autorizada.

Trata-se, em Ultima instancia, de afirmar que a pessoa com deficiéncia é titular de
dignidade em todas as dimens@es da vida, inclusive na esfera cientifica. Sua participacdo em
pesquisa ndo pode ser naturalizada nem padronizada, mas sim cuidadosamente ponderada e
formalmente justificada, como excecdo ética a regra da autonomia individual. Assim, o

ordenamento juridico brasileiro alinha-se aos mais avancados marcos normativos

" Artigo 6 — Consentimento a) Qualquer intervencdo médica preventiva, diagndstica e terapéutica s6 deve ser
realizada com o consentimento prévio, livre e esclarecido do individuo envolvido, baseado em informagdo
adequada. O consentimento deve, quando apropriado, ser manifesto e poder ser retirado pelo individuo envolvido
a qualquer momento e por qualquer razdo, sem acarretar desvantagem ou preconceito. Declaragdo Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos realizada entre os dias 6 e 8 de abril e, posteriormente, entre 20 e 24 de junho de
2005, em Paris, Franca, na sede da Organizacao das Nac¢des Unidas para a Educacdo, Ciéncia e Cultura - UNESCO.
Disponivel em: https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/declaracao_univ_bioetica_dir_hum.pdf. Acesso em:
23 mai. 2025.
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internacionais, reafirmando que o desenvolvimento cientifico e tecnoldgico deve estar sempre
subordinado ao primado da dignidade da pessoa humana.

Diante da relevancia do tema, desdobraremos a questdo da intervencdo médica e 0
consentimento no topico a seguir.

7. Consentimento e intervencdo médica em situacdes de emergéncia: a excepcionalidade
justificada no art. 13 da LBI.

O art. 13 da Lei n°® 13.146/2015 prevé que “a pessoa com deficiéncia somente sera
atendida sem seu consentimento previo, livre e esclarecido em casos de risco de morte e de
emergéncia de saude, resguardado seu superior interesse e adotadas as salvaguardas legais
cabiveis”. Tal dispositivo estabelece uma excecdo autorizada a exigéncia do consentimento
informado, sem, contudo, relativizar o principio da dignidade da pessoa humana ou a prote¢do
integral a autonomia da vontade. Trata-se, portanto, de uma norma de ponderacdo entre direitos
fundamentais, na qual a preservacdo da vida — bem juridico absoluto — pode justificar, em
casos urgentes, a suspensdo momentanea da exigéncia de consentimento expresso, desde que
respeitados critérios legais e éticos rigorosos.

Em regra, como ja afirmado pelo art. 12 da LBI e reforcado pela jurisprudéncia
consolidada dos tribunais superiores e pelos marcos da bioética, toda e qualquer intervencao
médica, hospitalar ou cientifica depende do consentimento livre, prévio e esclarecido da pessoa
com deficiéncia, mesmo que esteja sob tutela ou curatela (Tartuce, 2015). Tal consentimento
constitui expressao da autodeterminacdo corporal e garante a dignidade da pessoa como sujeito
de direitos (UNICEF, 2006).

Entretanto, a realidade impde situacdes extremas em que nao ha tempo habil para obter
consentimento, seja por impossibilidade de comunicacdo, auséncia de representante legal em
tempo Gtil ou risco iminente de agravamento irreversivel da salde. Nesses casos, a omissao do
profissional de satde pode constituir falha grave no dever de socorro e infringir os principios
de beneficéncia e ndo maleficéncia, inclusive com repercussdes civeis, éticas e criminais.

O art. 13, portanto, legitima a atuacdo médica emergencial sem prévio consentimento,
desde que configurada situacdo de risco de morte ou de emergéncia clinica que exija
intervencgdo imediata. Trata-se de uma clausula de salvaguarda que protege tanto o profissional
guanto o paciente, mas que ndo elimina a necessidade de observancia de critérios técnicos e de
respeito ao superior interesse da pessoa com deficiéncia.

A referéncia expressa ao “superior interesse” funciona como clausula de protecdo
reforgada, obrigando os agentes publicos ou privados envolvidos a pautarem sua conduta por

critérios objetivos de necessidade, proporcionalidade e razoabilidade, com base em evidéncias
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clinicas concretas e no respeito a dignidade da pessoa. N&o se trata de uma autorizagao genérica
para praticas invasivas ou paternalistas, mas de uma licenca restrita as hipdteses em que a
intervencdo imediata seja o unico meio disponivel para salvar vidas ou evitar danos graves a
integridade da saude.

Além disso, a norma exige a adogdo de ““salvaguardas legais cabiveis”, o que impde
ao sistema de salde a responsabilidade de documentar a intervencdo, justificar tecnicamente a
auséncia de consentimento, comunicar aos responsaveis legais ou ao Ministério Pablico e
registrar todos os procedimentos realizados. Tais salvaguardas sdo essenciais para prevenir
abusos e garantir que a medida seja realmente adotada em favor da protecdo do paciente, e ndo
contra sua autonomia.

Um exemplo cléassico dessa situacdo é a atuacdo dos profissionais do Servico de
Atendimento Movel de Urgéncia (SAMU), que muitas vezes sdo acionados para intervir em
episddios de crise aguda, convulsdes, quadros psicoticos ou acidentes envolvendo pessoas com
deficiéncia, seja em seus domicilios ou em espacos publicos. A exigéncia de consentimento
nessas hipoteses seria impraticavel e potencialmente prejudicial, razdo pela qual o art. 13 atua
como norma de equilibrio entre o dever de agir e o dever de respeitar.

Sob o ponto de vista constitucional, a norma harmoniza-se com o art. 5°, inciso 1, da
Constituigdo Federal, que estabelece que “ninguém sera obrigado a fazer ou deixar de fazer
alguma coisa sendo em virtude de lei”, e com direito a vida, da como valor fundante do Estado
democratico. A ponderacao entre a autonomia da vontade e o direito a vida exige sensibilidade
juridica e técnica, sem que um valor anule o outro, mas que ambos se complementem na medida
da necessidade.

Por fim, vale destacar que a protecdo da pessoa com deficiéncia em situacdes de
emergéncia ndo exclui o dever de, cessado o risco, retomar a escuta ativa e o respeito a sua
vontade, inclusive para informar, justificar e reparar, se necessario. A excepcionalidade nunca
deve se converter em regra, € a autonomia continua sendo o eixo normativo da relagdo médico-
paciente.

CONSIDERACOES FINAIS

A andlise dos arts. 10 a 13 da Lei Brasileira de Inclusdo evidencia que a protegédo
integral da vida da pessoa com deficiéncia ndo constitui mera diretriz programatica, mas sim
um dever juridico permanente e vinculante do Estado, que se projeta em todas as dimens@es da
existéncia humana — fisica, psiquica, social e espiritual. Ao consagrar a dignidade como

fundamento normativo, a LBI reafirma a centralidade da vida como bem indisponivel e
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absoluto, exigindo do poder publico acbes concretas, positivas e proporcionais, tanto em
periodos de normalidade quanto em contextos de risco ou calamidade.

Constatou-se que o ordenamento juridico brasileiro, em consondncia com os marcos
internacionais e com a jurisprudéncia constitucional e interamericana, estabelece trés eixos
fundamentais: (i) o reconhecimento da dignidade e da vulnerabilidade presumida em situagdes
de crise (art. 10); (ii) a afirmacdo da autonomia e do consentimento prévio, livre e esclarecido
como nucleo protetivo dos direitos da personalidade (arts. 11 e 12); e (iii) a excepcionalidade
das intervencdes sem consentimento em casos de risco iminente de morte ou emergéncia de
salde, condicionada a salvaguardas legais rigorosas (art. 13).

A contribuicdo teoldgico-filosofica reforca que a vida, enquanto dom de Deus e
expressdo da imago Dei, possui dignidade ontolégica que transcende qualquer utilitarismo
estatal ou conveniéncia politica. Essa dimensdo amplia o sentido juridico da protecéo,
permitindo compreender que nenhuma deficiéncia, limitacdo ou fragilidade pode diminuir o
valor intrinseco da vida humana.

Diante desse quadro, conclui-se que a efetividade da LBI depende da adocdo de
politicas publicas inclusivas, protocolos institucionais claros e mecanismos de accountability,
com especial destaque para o papel da Defensoria Publica como escudo de dignidade em
contextos de vulnerabilidade ampliada. Mais do que evitar violagdes, o dever estatal de protecédo
integral da vida exige a afirmacdo positiva da dignidade, traduzida em inclusdo, respeito
simbolico, reconhecimento juridico e salvaguarda ética.

Assim, o artigo reforca que a LBI ndo apenas regula direitos, mas projeta um
imperativo ético-juridico: a vida da pessoa com deficiéncia importa em todas as suas fases,
condig@es e circunstancias, cabendo ao Estado garantir, sem omissdes, a concretizagédo plena
da dignidade humana.
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