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APRESENTACAO

Este livro resgata as contribuigoes apresentadas no semindrio Bioética em debate:
aqui e ld fora, realizado pelo Instituto de Pesquisa Econémica Aplicada (Ipea)
em 20 de outubro de 2010. A densidade das exposicoes ora vertidas em textos
denota uma longa trajetéria de amadurecimento do tema no Brasil, assim como
de aprofundamento do posicionamento e das iniciativas do Estado brasileiro a
respeito da matéria.

A obra representa também um marco. O Ipea, institui¢do que se aproxima
de completar meio século de existéncia e que se notabilizou por oferecer ele-
mentos essenciais de orientacdo as politicas publicas nacionais, pela primeira vez,
pauta a bioética em seu campo de atengio. E este feito vem a ser mais um exemplo
do quanto a bioética tem se incorporado a pesquisa aplicada e refor¢ado sua vin-
culagao as agoes institucionalizadas pelo Estado e implementadas pelos governos.

A sintese aqui expressa na forma de livro nao seria possivel sem a iniciativa
do presidente do Ipea, Marcio Pochmann, sob os auspicios do entao ministro de
Estado chefe da Secretaria de Assuntos Estratégicos, embaixador Samuel Pinheiro
Guimaraes Neto. Tanto o semindrio quanto esta edi¢ao foram viabilizadas gragas
a dedicagdo do assessor-chefe de Imprensa e Comunicagao do Ipea, Daniel Cas-
tro, e do chefe de Gabinete do instituto, Persio Marco Antonio Davison.

Deve-se destacar a presenca de representantes de entidades publicas e
organismos internacionais diretamente responsdveis por suscitar a relevincia do
assunto, tais como: a Universidade de Brasilia (UnB), representada pelo reitor
José Geraldo de Sousa Junior; a Organizagio das Nagoes Unidas para a Educa-
¢a0, a Ciéncia e a Cultura (Unesco), participe por meio de seu representante no
Brasil, Vincent Defourny; o Ministério das Relagdes Exteriores, representado pela
embaixadora Maria Laura da Rocha; e a Organiza¢do Pan-americana da Saide
(Opas), representada no Brasil por José Paranagud de Santana. A maior autori-
dade sobre bioética no Brasil e uma das maiores referéncias internacionais, tam-
bém presente ao semindrio organizado pelo Ipea e colaborador desta publicacio,
¢ o coordenador da Cétedra Unesco de Bioética da UnB e membro do Comité
Internacional de Bioética da Unesco, professor Volnei Garrafa.

O resultado agora oferecido ao publico proporciona um amplo panorama
da discussdo sobre bioética no Brasil e no mundo, ressaltando suas implicagoes
para as politicas putblicas, com clara referéncia em defesa de uma ética engajada,
fundada em principios de liberdade, igualdade, equidade e justica.



Este livro divide-se em duas partes; na primeira encontra-se a degravagao da
fala dos expositores por ocasiao das mesas de discussao. Na segunda, sio apresenta-
dos os textos que subsidiaram as discussoes. Nesta parte, o texto de Susana Vidal,
Bioética: do campo internacional ao contexto na América Latina, aborda a trajetéria
do conceito de bioética e o discurso que o tema assumiu posteriormente. A autora
atesta que a América Latina presencia uma verdadeira “revolu¢io” no debate bio-
ético. No entanto, o quadro mundial tem sinais preocupantes que precisam ser
analisados criticamente, como: o avanco desenfreado das politicas de mercado
na satde, afetando o campo biotecnoldgico; as novas biotecnologias, que pro-
jetam algumas inovagoes pouco condizentes com a configuragao da sociedade
civil, em particular dos setores mais fragilizados; e a pesquisa em seres humanos,
que avanga em paises de baixa renda, mas sob normas precirias. Alids, os padroes
bioéticos, ressalta a autora, sdo bastante distintos quando se compara os paises
mais pobres com os mais ricos. E mais que sabido que ndo h4 acesso igualitdrio
aos avancos obtidos pela ciéncia e tecnologia, o que pode abrir um fosso quanto
ao pleno direito a vida — acessivel a alguns, caro para a maioria.

No capitulo sobre bioética no Brasil, assinado pelo autor desta Apresentagao,
apresenta-se um painel dos avangos e desafios das questdes bioéticas no pais.
Enfatiza-se o marco legal internacional e nacional construido em torno da
Declaragio Universal de Bioética e Direitos Humanos, sob o amparo da Unesco.
O capitulo traz a conclusio de que a bioética no Brasil tem experimentado avancos
importantes, que podem ser vistos a luz de uma incorporagao no 4mbito do Poder
Executivo, particularmente a partir de sua estruturagio pelo Ministério da Saude
e sua crescente expansao pelas politicas, programas e agoes também do Ministério
da Ciéncia e Tecnologia. Além disso, seu impulsionamento também pode ser
atribuido 2 intersecao com os temas ancorados na Secretaria de Direitos Humanos
da Presidéncia da Republica. Os Poderes Judicidrio e Legislativo igualmente tém
atuado de modo intenso na institucionalizagio da bioética em campos cada vez
mais abrangentes da acdo do Estado. Pontua-se, como desafio, a aprovagio, pelo
Congresso Nacional, do Projeto de Lei n® 6.032/2005, que significaria a criagao
do Conselho Nacional de Bioética (CNBioética).

Maria Elizabeth Guimaries Teixeira Rocha, ministra do Superior Tribunal
Militar (STM), exp6e um quadro da legislacdo bioética em cada um dos paises
que compdem o Mercado Comum do Sul (Mercosul), ali incluidas consideragoes
sobre a Venezuela — em processo de adesdo. Sua cronologia da legislagao brasi-
leira traz consigo os documentos essenciais que formaram paulatinamente o atual
arcabougo juridico-constitucional que sustenta e define a agdo estatal no campo
bioético. O texto aponta para a oportunidade de aprovagio de normas comuns
que possam regular a bioética na regiao, harmonizando legislagdes hoje dispares
e firmando um lastro de seguranca juridica associado ao processo de integracio



regional. Tal perspectiva se coaduna com a Declaragiao de Santo Domingo, que
conclamou os Estados da regiao a formularem um embasamento institucional
comum, assim facilitando o compartilhamento dos avancos bioéticos por toda a
América Latina e o Caribe.

O professor Volnei Garrafa apresenta a proposta da Cdtedra Unesco de Bio-
ética da Universidade de Brasilia para uma convengio regional do Mercosul sobre
bioética. A proposta tem claro objetivo de estimular a discussdo entre os paises da
regido, provocando o debate, disseminando avancos obtidos em alguns paises para
que favorecam novas bases para os diversos ordenamentos juridicos, tornando-
os mais condizentes com os tempos atuais. O autor situa os passos ja trilhados
nesta diregao, destaca a importancia da Declaragio de Santo Domingo e reforga
os principios que configuram uma concepgao sobre o tema para o século XXI:
uma bioética que reconheca o pluralismo ideolégico e politico, igualitdria, nao
discriminatéria, humana, social, orientada pela ciéncia, mas regida pela humani-
dade. Outro importante objetivo a salientar é sua contribuicio na divulgagio da
Declaragao da Unesco sobre Bioética entre os paises da regido.

Tema por exceléncia deste novo século, a bioética tem diante de si o con-
fronto com concepgdes arcaicas, muitas delas medievais, mas pode aproveitar as
perspectivas abertas pelo avanco cientifico e tecnoldgico para promover antigos
sonhos, até entdo utdpicos, acalentados pelas mais diferentes sociedades: o pleno
direito a vida, a igualdade de oportunidades, a equidade do acesso a conquistas
realizadas por alguns, que podem estar a disposi¢ao de todos.

A discussao proporcionada pelo Ipea, registrada nesta obra, traz questoes
em comum, mas com visoes plurais, ora coincidentes, ora distintas, em sua maior
parte complementares. As variagoes interpretativas mostram a consolidagao de
um referencial comum e a possibilidade de formaciao de uma comunidade episté-
mica, composta de especialistas que oferecem contribui¢oes que podem cumula-
tivamente produzir avangos muito além daquilo que jd foi alcangado.

O muito que a bioética percorreu ainda é pouco, quase nada, diante do
que estd por vir. O esfor¢o aqui dedicado mostra que o Brasil estd nio s6 bem
preparado, mas que pode al¢ar-se a um protagonismo que é préprio da atual fase
inaugurada pelo pais a partir do governo Lula.

Boa leitura!

Swedenberger Barbosa
Chefe de Gabinete Adjunto da Presidéncia da Republica
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especializagoes e formas setoriais do conhecimento. O tema da bioética exige uma
visao mais abrangente, que avalie suas dimensoes e ajude na construgio de politi-
cas publicas articuladas e inovadoras.

Entre os paises da América Latina existem muitas diferengas no tratamento
do tema, a comegar pelo aspecto normativo, que ainda sofre com inimeras
lacunas. Ao langarmos o olhar para o caso brasileiro, em especial, vislumbramos
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uma diferenca de quase dez anos entre a expectativa de vida média dos brasileiros
com maior renda e aquela dos menos favorecidos. Neste livro, defende-se que a
discussao acerca da bioética no pode estar apartada da questdo social, portanto,
revisar e aprimorar as politicas ptblicas de forma a contemplar a perspectiva da
bioética, revela-se essencial para que todos tenham a possibilidade de viver mais
e com qualidade.

Marcio Pochmann

Presidente do Ipea
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Marcio Pochmann:

Bom dia a todos que nos acompanham diretamente aqui no auditério do Ipea,
bem como aqueles que também nos honram nos acompanhando pela internet. Nés
estamos aqui abrindo o semindrio Bioética em Debate: aqui e ld fora, e quero, logo
de imediato, convidar as autoridades, os colegas que nos acompanham nesta mesa
de abertura, chamando, entio, o embaixador Samuel Pinheiro Guimaraes Neto,
ministro de Estado chefe da Secretaria de Assuntos Estratégicos da Presidéncia da
Republica (SAE/PR). Estd vindo. Convido também o senhor doutor José Paranagus,
representante da Organizagio Pan-Americana da Satde, da Organiza¢io Mundial
da Satde (Opas/OMS) no Brasil. Convido também a senhora embaixadora Maria
Laura da Rocha, chefe de Gabinete do ministro de Estado das Relacoes Exteriores;
e o doutor Swedenberger Barbosa, chefe de Gabinete-Adjunto da Presidéncia da
Republica. Convido o senhor José Geraldo de Sousa Junior, reitor da Universidade
de Brasilia (UnB) e também o doutor Vincent Defourny, representante da Organi-
zagio das Nag¢oes Unidas para a Educacio, a Ciéncia e a Cultura (Unesco) no Brasil.
E por fim, o professor doutor Volnei Garrafa, coordenador da Cétedra Unesco de
Bioética da UnB e membro do Comité Internacional de Bioética da Unesco. Bom,
entao eu gostaria de passar a palavra logo de imediato para o doutor José Paranagus,
representante da Opas/OMS no Brasil, para que possa, entio, em breves palavras,
tratar do tema da bioética em debate.

José Paranagua de Santana:

Bom dia. Cumprimento os organizadores deste evento e as autoridades
presentes nesta mesa de abertura, na pessoa do doutor Marcio Pochmann,
presidente do Ipea, em nome do doutor Diego Victoria, representante
residente da Opas. Também estendo saudacoes a todos aqui presentes e aos
que nos acompanham via internet. Devo externar o compromisso da Opas
com o tema deste semindrio, o que para mim ¢ uma satisfacio muito grande,
pois tenho o privilégio de coordenar um projeto de cooperagio cujo objeto
tem muito a ver com a Bioética em debate no Brasil ¢ no mundo. Trata-se da
implanta¢io do Nucleo de Estudos sobre Bioética e Diplomacia em Satde,
um consércio institucional entre a Cdtedra Unesco de Bioética, da UnB, ¢ o
Centro de Relacoes Internacionais em Satde, da Fundagio Oswaldo Cruz.
Serd uma satisfacio assistir as apresentagdes dos conferencistas convidados e
tenho certeza de que aprenderei muita coisa que me ajudard a melhor cumprir
a missdo que tenho a grata satisfacio de desempenhar como consultor da
Opas no Brasil. Bom dia a todos e sucesso nas atividade de hoje.
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Marcio Pochmann:

Muito obrigado, doutor José Paranagud. Passamos, entdo, ao doutor Vincent
Defourny, representante da Unesco no Brasil.

Vincent Defourny:

E com grande satisfagio que a Unesco estd presente neste importante debate,
tanto por sua representagio no Brasil quanto através de sua Cdtedra Unesco de
Bioética da UnB — a qual, por sua vez, tem contribuido em muito para qualificar
o debate sobre a bioética no Brasil. Nesse sentido, acredito nao ser coincidéncia
o fato deste semindrio ser sediado no Ipea e auspiciado pela SAE. Discutir a
bioética tornou-se um imperativo para o desenvolvimento nacional. Discutir
a bioética ¢ aprofundar o debate sobre questdes de cunho moral, sanitdrio e
ambiental da sociedade, como a qualidade de vida, o impacto social e bioldgico
de doencas e o uso e desenvolvimento sustentdvel da natureza. O século XXI
serd marcado pelo avanco e pela influéncia da ciéncia e da tecnologia, além da
formacio de aliangas industriais e econdmicas poderosas em nivel global. Inimeros
avangos cientificos e tecnolégicos prometem gerar progresso em muitas dreas.
No entanto, essas conquistas e descobertas levantam questoes e preocupagoes éticas
ante as quais nao podemos nos omitir.

Discutir a bioética passa necessariamente por discutir valores humanos,
cultura e pluralismo de crencas e convicgoes. Por isso, este assunto é prioritd-
rio para a Unesco, agéncia da Organizagio das Nagoes Unidas (ONU), que
sempre se pautou pelo respeito as diferencas. O avango na pesquisa médica e
no desenvolvimento tecnolégico — incluindo a pesquisa com células-tronco e
clonagem — depararar-se-d com perguntas de cunho ético, moral e até legal.
“Até onde podemos ir?” é a pergunta que a Unesco se propoe, de forma modesta,
a responder.

Ainda no tocante a bioética no Brasil, a Unesco tem trabalhado em parceria
com a Cidtedra de Bioética da UnB, apoiando a produgiao de contetido espe-
cializado sobre o tema. Em paralelo, também nio temos poupado esfor¢os em
promover no Brasil os principios de importantes instrumentos normativos sobre
o tema, incluindo a Declaracao Universal sobre o Genoma Humano (1997), os
Direitos Humanos e a Declaracio Universal sobre Bioética e Direitos Huma-
nos (2005). Por fim, gostaria de lembrar que, neste momento, vérios colegas
da Unesco estdo presentes na X Conferéncia das Partes (COP-10), em Nagoya,
Japdo — de 18 a 29 de outubro. Portanto, o tema da bioética — com todas as suas
implicagoes ao desenvolvimento e a biodiversidade — nio poderia estar mais em
evidéncia. Espero que o encontro de hoje nos permita avangar sobre a definicao
de um conjunto minimo de principios éticos para a ciéncia que guardem coerén-
cia com o desenvolvimento sustentdvel que tanto almejamos. Obrigado.
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Marcio Pochmann:

Muito obrigado, doutor Defourny, representante da Unesco no Brasil. Passamos
agora a senhora embaixadora Maria Laura da Rocha, chefe de gabinete do minis-
tro de Estado das Relagoes Exteriores, para as suas consideragoes.

Maria Laura da Rocha:

Bom dia a todos. Eu gostaria de, em nome do ministro Celso Amorim, ministro
das Relagoes Exteriores, agradecer, cumprimentar o ministro de Estado chefe da
SAE/PR, Samuel Pinheiro Guimaraes, e o presidente do Ipea; cumprimentar e
agradecer o convite feito para a participagio do nosso ministério nesta iniciativa
muito importante que é este semindrio. Gostaria também de cumprimentar os
demais integrantes da mesa e dizer que, na parte da tarde, a nossa ministra Eliana
Zugaib vai coordenar uma mesa junto com o Felipe Fortuna, que sio os dois
diplomatas responsdveis pela drea de bioética no Itamaraty e sdo os interlocutores
ideais para o tratamento do tema.

Bom, em algumas semanas, estarei assumindo a chefia da nossa delegacio
junto a Unesco, e, portanto, os resultados deste semindrio sio muito oportunos; é
um debate muito oportuno em fun¢ao do grande interesse que tem a organizagio
sobre o tema. As questoes relacionadas a bioética sao tratadas na Unesco hd qua-
tro décadas e atingem um momento crucial em virtude da adogao da conferéncia
geral da Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos em outubro de
2005. Apesar de ter cardter nao vinculante para os Estados-membros, a declaracio
reconhece a interligagdo entre ética e direitos humanos no dominio da bioética
e estabelece um equilibrio entre os beneficios do progresso e da ciéncia para a
humanidade e o respeito pela vida dos seres humanos.

No caso do Brasil, a nossa legislacao j4 é bastante avancada, gragas a coopera-
¢ao de pessoas como o nosso professor Volnei Garrafa, tao importante, e o trabalho
excelente feito pelo doutor Swedenberger Barbosa, que buscou compilar todo o
tratamento da questdo pela legislagao brasileira. Eu acho que todos aqui reconhe-
cem que ¢ bastante avangada, pode avangar mais, mas jd estd num bom caminho.

O trabalho desenvolvido na Unesco nesse campo, no campo da bioética, ¢
estruturado em dois comités: o Comité Internacional da Bioética, que tem um
cardter técnico, onde o Brasil estd muito bem representado pelo professor Volnei
Garrafa, que foi escolhido para integrar o comité no periodo 2010 a 2013; ¢ o
Comité Intergovernamental de Bioética, que representa a vertente politica do
debate sobre o tema. Os relatérios do Comité Internacional de Bioética con-
tribuem para a interpretacio do alcance dos artigos dessa declaracio e abordam
temas como: a responsabilidade de governos sobre o setor privado, na garantia
dos direitos do cidadao ao melhor padrao de satde possivel; o respeito a vulne-
rabilidade de individuos no campo da ciéncia, no Ambito da pesquisa cientifica e
da prética médica; os conhecimentos tradicionais de diferentes culturas no que se
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refere 4 satde; e a polémica questao da clonagem humana. Esses relatérios serao
objetos de discussdo durante a sétima sessao ordindria do Comité de Bioética e da
sessao conjunta dos dois comités, a ser realizada no més de novembro préximo,
em Paris. Os trabalhos deste semindrio constituirdo, portanto, fonte de inspira-
¢do, reflexdo e ampliagio de nossos conhecimentos no tratamento das questdes
relativas a bioética no Brasil e no exterior. Muito obrigada e muito sucesso e éxito
a todos neste semindrio.

Marcio Pochmann:

Obrigado, embaixadora Maria Laura da Rocha, chefe de gabinete do ministro de
Estado das Relagoes Exteriores. Vamos passar agora para o José Geraldo de Sousa
Junior, reitor da UnB.

José Geraldo de Sousa Junior:

Bom dia a todos e todas. Senhor presidente do Ipea, Marcio Pochmann, que
promove este semindrio, ministro Samuel Guimaraes, demais participantes aqui
da mesa, senhores participantes do semindrio. A UnB estd muito presente neste
evento, aqui nesta mesa, inclusive, temos, apesar de a nominata indicar outras
referéncias institucionais, muitos, ou quase todos, tém uma relagio direta com a
universidade: Paranagud, Swedenberger, Volnei. E com muita satisfagio que nés
nos fazemos aqui presentes, sobretudo porque este tema, colocado hoje como uma
condigo estratégica de repensar as condigoes de sociabilidade e de consideragao do
desenvolvimento da pessoa humana, demarca sentido ativo da bioética como um
campo novo que faz interlocugio entre conhecimento, aquilo que se desenvolve no
espago universitdrio, e andlise critica de politicas publicas, tanto do ponto de vista
do Estado quanto do ponto de vista das relagoes internacionais.

Nao ¢ por acaso que a Unesco aqui presente baliza a dimensio ligada a inser-
¢ao da bioética como uma das dimensées da realizacio dos direitos humanos fun-
damentais. Basta ver a Declaracio Universal sobre Bioética e Direitos Humanos
que foi aprovada no inicio deste século, balizando muito fortemente o significado
de designacio das condi¢oes de humanizagao que se coloca para marcar este novo
milénio. E, de fato, isto ¢ muito relevante se nds pensarmos, por exemplo, como
Hegel, para quem nés nio nascemos homens, nés nio somos uma decorréncia das
condigoes bioldgicas origindrias que nos constituem, mas nos tornamos homens no
processo de formagao da nossa identidade na histéria. Tanto é assim que, se com-
pulsarmos os tratados cldssicos da nossa formagao politica, vamos perceber que, por
exemplo, Aristételes, ao definir o homem como um animal politico, zoon politikon,
trouxe esse atributo de informagao para distinguir nao pela racionalidade, uma vez
que, tanto para ele como para a ciéncia, a racionalidade nio distingue o homem
animal de outros animais. Talvez apenas no aspecto configurador da nossa condi¢ao
consciente, 0 homem tenha uma consciéncia reflexiva: ele tem consciéncia de que é
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homem, e 0 animal nio tem. E uma consciéncia transitiva. Por isso, Aristételes dizia
que 0 homem ¢ um animal politico, porque distinguia assim os que se formavam
na polis, que eram os verdadeiros homens livres, e os que nio eram — os escravos,
por exemplo —, para ele, definidos como ferramentas falantes. Entao, a condi¢io
da bioética referida, a consideragio do homem como um processo de formagao na
histéria, é fundamental para a compreensao dessa prépria formagio. E esse é um
atributo que a universidade deve desenvolver, e ela assume essa fungao, essa tarefa;
basta ver os campos de pesquisa, as linhas de interpretacio dos processos tanto
politicos quanto filoséficos e biolégicos.

H4 alguns exemplos aqui expressos, por exemplo, a Cdtedra da Bioética
que a UnB desenvolve sob a dire¢io do professor Volnei Garrafa com a Unesco.
Uma cdtedra que traz um aporte significativo para a compreensio da bioética,
sobretudo quando, pensando os seus termos numa realidade como a brasileira,
afirma uma aproximagdo que a distingue e que chega até mesmo a caracterizar
uma forma brasileira, uma escola brasileira de bioética, que, nos escritos que
derivam do desenvolvimento dessa cdtedra, tem sido designada como bioética
de intervengao, pelo que devemos ao professor Volnei e sua equipe essa carac-
terizacdo, que, eu penso, representa no campo da bioética um pouco do que
na filosofia se chamou de filosofia da libertagao. Entao, podemos falar de uma
bioética da emancipagao, que abre espaco para essa humanizagio, e é um pro-
cesso mais politico do que bioldgico. Além da grande produgio, do ponto de
vista da tarefa universitdria dos campos de pesquisa, ela permite estudos que
sdo agregados nesse modo de classificar o conhecimento, a partir do qual, a
bioética, por exemplo, tem um lugar designado. Refiro-me, por exemplo, ao
livro do professor Swedenberger Barbosa, editado pela Editora Universidade de
Brasilia, como resultado desse campo de investigacdo. Assim, nao é apenas um
campo de conhecimento, mas sio também linhas editoriais que sio abertas no
sentido de criar matéria critica para a constituigio epistemoldgica desse campo.
A novidade do livro, aqui eu diria, estd no fato de que, para além dos estudos de
natureza filoséfica, para além dos estudos de natureza cientifica, dos estudos liga-
dos as dimensées préprias da abordagem das humanidades, um outro elemento
¢ trazido a campo, que ¢ a consideracio da importincia da bioética como uma
dimensio das exigéncias de politicas publicas. O livro de Swedenberger Barbosa,
a0 se referir & bioética no Estado brasileiro, traz essa perspectiva de que nao basta
um pensamento critico, nio basta uma construgao de campo de cientificidade,
é preciso desenvolver agoes de transformacio da condigio da existéncia humana
como tarefa da politica, tarefa do Estado. E aqui, para além do estabelecimento
dessa relagio necessdria, a identificacio de mediacoes que tém sido construidas
na experiéncia recente de organizacio do Estado brasileiro, no plano legislativo,
no plano das politicas publicas — propriamente, a cargo do sistema administra-
tivo —, no campo do Judicidrio, de andlise dessas politicas.
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Cabe aqui fazer referéncia as leis que estao sendo elaboradas, como a Lei de
Biosseguranga e, sobretudo, & importantissima agenda que se coloca com a expecta-
tiva e a criacdo, ji com projeto de lei (PL) nesse sentido, de um Conselho Nacional
de Bioética no Brasil.

Entao, eu penso que este semindrio é um excelente espaco para a articulacio
dessas duas dimensoes, nao apenas o conhecimento que se elabora na universidade,
que dialoga com as instituigdes que criam paradigmas para balizar o desenvolvi-
mento desse conhecimento, mas também o seu didlogo com as politicas publicas,
porque nao adianta dizer belas palavras, escrever belos textos, se nés nao tivermos
a mediagao realizadora que ¢ tarefa da politica e, portanto, fun¢ao das estruturas
institucionais, o Estado notadamente. Este semindrio tem este papel, aqui estd
a universidade, aqui estdo os pesquisadores, o Ipea, que é uma universidade no
sentido amplo do termo, porque sabemos que realiza importantissimos projetos
de pesquisa, 0 que o caracteriza nao apenas como um instituto de pesquisa, mas
também como uma ponte para a construgdo de politicas ptblicas que devem
orientar a implementagio de agdes nesse campo. Quero, pois, cumprimentar a
organizagio pela iniciativa e fazer o registro nio s6 da presenca da universidade
nesse debate, mas também lembrar que, na UnB, a minha universidade, a nossa
universidade, aqui tdo bem representada, esse campo hoje se destaca como uma
das dreas mais importantes para o seu préprio desenvolvimento. Entdo, bom
semindrio a todos, e, como disse a embaixadora, tenho a expectativa de que os
resultados estardo alimentando tanto os nossos campos de investigagdo quanto
certamente a implementagao de novas politicas. Muito obrigado.

Marcio Pochmann:

Obrigado, doutor José Geraldo de Sousa Junior, reitor da UnB. Vamos, entio,
ouvir as palavras do senhor doutor Volnei Garrafa, coordenador da Citedra
Unesco de Bioética da UnB e membro do Comité Internacional de Bioética da
Unesco. Por favor.

Volnei Garrafa:

Obrigado. Bom dia a todos. Queria cumprimentar o presidente do Ipea, professor
Marcio Pochmann; o embaixador Samuel Pinheiro Guimaries; o reitor José
Geraldo de Sousa Junior; a embaixadora Maria Laura, que certamente vai honrar
o Brasil em breve na Unesco; os meus amigos Paranagud e Swedenberger; enfim,
todos os presentes. E em um momento muito feliz que o presente semindrio
foi organizado. Eu queria cumprimentar o Ipea pela iniciativa, na figura do seu
presidente, professor Marcio Pochmann, porque a bioética estd sendo colocada
pela imprensa internacional como um dos temas prospectivos do século XXI.
Todos os paises da comunidade europeia jd tém os seus conselhos nacionais de
bioética, e o Brasil j& demonstrou um protagonismo internacional muito grande
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na época das discussoes — que foram muito renhidas — de elaboragao da Declara-
cao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da Unesco, entre 2003 e 2005.
Os paises ricos ndo queriam de maneira nenhuma que as questoes sociais (como
exclusao social, discriminagao, estigmatizagao etc.), as questoes sanitdrias (de acesso
a satide, acesso a medicamentos etc.) e as questoes ambientais (direito a dgua pura,
oxigénio limpo e respeito a biodiversidade) passassem a fazer parte da nova agenda
bioética do século XXI. E o Brasil teve um protagonismo extraordinariamente forte
nesse processo, juntamente com a América Latina, principalmente com a Argen-
tina. Nesse sentido, fago questdo de registrar, uma vez mais, o nome de um brasi-
leiro ilustre, que é o embaixador Antonio Augusto Dayrell, embaixador do Brasil
na Unesco na época, que foi realmente o grande protagonista dessa declaracio e
assumiu um papel forte no sentido da lideranca junto aos paises da América
Latina, conseguindo o apoio dos paises africanos, da India e de alguns paises
drabes; e, no contexto de toda esta luta, conseguimos mudar a opiniao dos paises
desenvolvidos, e a declaragio acabou sendo uma declaragao realmente politizada,
uma declaragao para o século XXI.

Com toda essa ago, o Brasil passou a ter uma responsabilidade ainda maior
dentro desse contexto. O resultado de tudo isso é que, quase um ano depois
dessa declaragio, nés conseguimos organizar um semindrio no Itamaraty, com
mais de 400 pessoas, onde o Brasil referendou o importante documento. Um dos
objetivos desse semindrio atual ¢ exatamente dar mais visibilidade, politizar ainda
mais a referida declaragio.

Gostaria de agradecer, uma vez mais, ao Ipea e também ao Ministério das
Relagoes Exteriores (MRE), que é uma das instituicoes que mais nos orgulha
no campo internacional, uma institui¢io de alta qualificagio, que me envaidece
como brasileiro; sinto-se orgulhoso quando trabalho com o Itamaraty. Neste
sentido, conclamo o Itamaraty para trabalharmos na construgio futura de uma
convengao regional com relagao a Declaragao de Bioética, fato que até agora nao
aconteceu em nenhuma regiao do mundo. Nés vamos ter uma grande embaixa-
dora no préximo ano na Unesco, e essa convengao seria pioneira. Portanto, caso
o Itamaraty se sinta estimulado, eu gostaria muito de juntos, quem sabe, cons-
truirmos para os proximos anos uma convengao regional do Mercado Comum
do Sul (Mercosul) sobre bioética. Acho que o Brasil estaria dando um exemplo
internacional de avanco, de visao do século XXI. As democracias participativas
do século XXI tém de comecar a construir suas legislacoes de forma afirmativa,
deixando a autonomia de cidadios politizados as decisoes pessoais; isso faz parte
do préprio desenvolvimento humano e da construgao participativa da cidadania.

Finalizando, esse semindrio realmente é um orgulho para todos nés, quero
dizer que o embaixador Samuel Pinheiro Guimaries tem sido um referencial
nessa drea e nos ajuda muito; eu queria agradecer muito especialmente a ele e
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a0 meu querido amigo, doutor Swedenberger Barbosa, que, como meu ex-aluno
— embora esteja seguro de que vai continuar sempre muito préximo a nés —,
apaixonou-se pela bioética e estd também com seu espaco politico dentro do
governo, proporcionando visibilidade ao tema. E o que denomino de “amigo da
bioética”; e mais, ¢ hoje um militante na construgao de uma bioética nao s6 aca-
démica, mas também politizada. De uma bioética que pensa num futuro melhor
para o pais e para os nossos cidadaos. Estou muito honrado de estar aqui nessa
mesa ao lado de tantas pessoas tao ilustres. Muito obrigado.

Marcio Pochmann:

Obrigado, professor Volnei Garrafa, coordenador da Cétedra Unesco de Bioética da
UnB. E vamos ouvir agora o doutora Swedenberger Barbosa, chefe do Gabinete-
Adjunto da Presidéncia da Republica.

Swedenberger Barbosa:

Bom dia a todos, aos companheiros da mesa, ao auditério e, em especial, a0 meu
querido amigo e ministro embaixador Samuel Pinheiro Guimaries, da Secretaria
de Assuntos Estratégicos da Presidéncia da Republica, que vem desempenhando
um papel de referéncia politico-ideolégica muito importante no bem-sucedido
governo conduzido pelo presidente Lula desde 2003. Quer no periodo em que
foi secretério—geral do Itamaraty ou agora, mais recentemente, COmo ministro
da Secretaria de Assuntos Estratégicos, o embaixador Samuel tem dado uma
contribui¢io fundamental, importante, nesse projeto exitoso, rumo a um Bra-
sil diferente, novo, de crescimento ostensivo, mas, a0 mesmo tempo, alinhado
aos projetos de inclusdo social. Digo isto porque ¢ importante que aproveitemos
um momento como este, sobretudo, em um meio no qual se encontram muitos
economistas, para abordar questoes como esta, relacionadas ao tamanho do cres-
cimento que o pais pode ter.

O tamanho deste crescimento depende de indmeros fatores e das opgoes que
os dirigentes fazem, como incluir ou no a maioria dos desassistidos, tornando-os
cidadaos. Esta tem sido a op¢do do presidente Lula e do governo: crescer, de maneira
sustentdvel, com inclusio social. E uma opgio de natureza politica. Quero cum-
primentar nosso querido amigo e presidente do Ipea, Marcio Pochmann, e, antes
de cumprimentar os demais companheiros, quero dizer que o Ipea insere-se numa
temdtica importantissima para os dias atuais, a qual terd muita influéncia em todo o
século XXI, que ora se inicia, pois os conflitos éticos e morais que envolvem a vida
humana em toda sua dimensio conviverao, cada dia mais, com o avanco das tecno-
logias médicas e da ciéncia em geral. Esta discussdo, a primeira vista, foge da tradi-
¢do, digamos, origindria do Ipea. O Marcio, como presidente desta instituigdo, inova
e amplia o olhar do Ipea ao trazer a bioética para o debate nesta casa. Nés vamos ter
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condigdes, eu tenho certeza, junto as pessoas que participardao do debate — tanto as
que estdo na mesa, quanto as do publico —, de demonstrar a importincia que esse
tema tem do ponto de vista do pais, das politicas publicas de um modo geral. Ento,
eu quero parabenizar 0 Ipea e agradecer muito, porque eu estou aqui muito mais
como um gestor, um facilitador; um gestor publico que tem uma atragio, sim, pela
temdtica da bioética e, a0 mesmo tempo, concebe-a como fundamental e indissoci-
dvel de toda e qualquer politica publica que se desenvolva no pais.

Gostaria de cumprimentar meu querido amigo José Paranagud, representante
da Opas no Brasil, que estd fazendo um trabalho também extraordindrio no que
se refere & questdo da bioética, discutindo como esta temdtica vem sendo tratada
no Ambito do Mercosul. Teremos aqui a participagio do grupo coordenado pelo
Paranagud, que também terd a oportunidade de se manifestar nessa discussao, pois
devem estar aqui vdrios companheiros desse grupo. Quero cumprimentar nossa
querida amiga, embaixadora Maria Laura. A embaixadora Maria Laura, que tem,
ao lado do embaixador Celso Amorim — e, até recentemente, contando com a
colaboracao do atual ministro Samuel —, conduzido de maneira tinica esta nova
politica internacional, desencadeada pelo governo federal. A equipe do Itamaraty
¢ uma equipe extraordindria. Agora, vejam que satisfacio e sorte a nossa: a embai-
xadora Maria Laura serd a embaixadora do Brasil na Unesco jd a partir de 2011.
E um momento impar podermos ter um conjunto de circunstincias como essas,
em que, a0 mesmo tempo em que discutimos a bioética no Brasil ¢ no mundo, e
mais especificamente no Mercosul, temos a futura representante do Brasil junto a
Unesco presente entre nos.

O Brasil hoje é um pais respeitado no mundo inteiro e nos organismos inter-
nacionais parceiros, entre os quais, a Unesco, que tem tido um papel fundamen-
tal no avango da bioética no mundo. E eu diria que serve, Paranagud, até como
estimulo para que a temdtica da bioética também tenha mais atencio da Opas e
da OMS. Cireio ser possivel que estes organismos internacionais possam dar, assim
como a Unesco tem feito, uma énfase maior a esta discussao. E eu tenho certeza de
que, com o seu trabalho, com a Maria Laura na Unesco e com o Volnei no Comité
Internacional de Bioética, todas essas questoes serdo possiveis.

Cumprimento meu querido amigo José Geraldo de Sousa Junior, reitor da
Universidade de Brasilia. Vocés perceberam, pela formagio académica que ele
tem, pela bagagem académica que ele tem, que se trata de um grande jurista e
também de um grande bioeticista; porque a forma como ele interpreta e coloca
as questdes acerca da relagio da bioética com as politicas, com a academia, com
os servigos publicos e com a natureza humana fala por si s6. Entdo, o reitor José
Geraldo, comprometido num projeto de transformagio social da universidade,
inclusive da relacao desta com a sociedade, contribui muito para esse debate.
Temas importantes como a bioética nao podiam ficar de fora da agenda da Uni-
versidade de Brasilia.
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Quero agradecer muito a presen¢a do meu amigo e orientador, professor
Volnei Garrafa, coordenador da Citedra Unesco de Bioética da UnB e membro
do Comité Internacional de Bioética da Unesco. Designado recentemente pelo
governo brasileiro, Volnei tem um papel extraordindrio em toda essa discussao
acerca da epistemologia da bioética, da sua abrangéncia, das novas questoes que se
sobrelevaram nas duas tltimas décadas — em que, antes, prevalecia uma visao mais
centrada na biomedicina, na biotecnologia, mas que, agora, surgem no cendrio as
questdes sociais, sanitdrias e politicas que fazem da bioética uma disciplina compro-
metida, aplicada e de intervengio. Volnei tem tido uma participagio extraordindria
para a construgao dessa bioética mais ampla e critica, tal como formulada original-
mente por Potter, seu primeiro estudioso. A bioética deve levar em conta o contexto
social, econdmico, politico; a situacio da legislacio de cada pais; e, sobretudo, a
situagio dos direitos humanos, porque a Declaracio Universal sobre Bioética e
Direitos Humanos é um resgate do papel extraordindrio da Declaracio Universal
dos Direitos Humanos, que o Brasil tem como referéncia; sendo que, a partir dela,
aprovamos nossa Constituicio, as nossas leis.

Entao, eu queria falar tudo isso e dizer para vocés que ¢ uma satisfagio muito
grande, uma alegria muito grande estar aqui, e eu tenho certeza de que a con-
tribui¢io do Ipea nesse processo é uma contribuigio que vai ficar para a histdria
desse pais, porque o Ipea se organiza, produz, tem credibilidade e percorre todos os
espagos publicos da sociedade. Muito obrigado e bom semindrio para todos nds.

Marcio Pochmann:

Obrigado, Swedenberger Barbosa, chefe de Gabinete-Adjunto da Presidéncia da
Republica. E agora ouviremos o embaixador Samuel Pinheiro Guimaries Neto,
ministro de Estado chefe da SAE/PR.

Samuel Pinheiro Guimaraes Neto:

Os dois desafios desfrutados pela bioética se referem a temas emergentes e
persistentes. As questoes emergentes dizem respeito a interferéncia do homem no
préprio ser humano, através dos avancos cientificos e tecnoldgicos, interferéncias
de toda ordem, desde a questao essencial que é a reproducio da vida humana,
por exemplo, até a reprodugio da bactéria, a questdo da clonagem, a reprodugao
assistida, a interferéncia em todas as questoes da engenharia genética, a substitui¢ao
de drgaos. Al encontramos as questdes de ilicitos, como o trifico de drgaos, e
assim por diante. De uma forma geral, acho que se poderia assim considerar
como um primeiro desafio a interferéncia cientifica e tecnoldgica sobre o préprio
ser humano, sobre a prépria situacio fisica do ser humano. As questoes chamadas
de persistentes sdo aquelas relativas as condigoes sociais do ser humano. H4 todo
um debate internacional sobre estes dois desafios. Os paises mais avancados
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insistem, prioriorizam as questdes relativas a interferéncia cientifica e tecnolégica
sob o nome de bioética. Porém, o fato da interferéncia através de meios cientificos
e tecnoldgicos sobre o proprio ser humano e sua existéncia, defendida pelos paises
desenvolvidos e em geral sob o enfoque da liberdade, permite fazer experiéncias
com seres humanos, que a histéria registra de forma tao desagraddvel.

Desejamos fazer um comentério sobre a questao da origem do primeiro
e do segundo desafio. No que diz respeito ao primeiro desafio, sua origem ¢é a
crenga no progresso cientifico e tecnoldégico como este sendo capaz de resolver
todos os desafios e problemas da humanidade. Sua origem se encontra talvez na
Franga, no periodo do Iluminismo. Essa é uma ideia perigosa, que se vincula a
questdo do governo tecnocrdtico. A ideia de que hd técnicos capazes de governar
a sociedade acima dos interesses das classes sociais ¢ uma ideia muito perigosa.
Dai, por outro lado, surge a ideia da independéncia da ciéncia e da tecnologia,
da independéncia dos cientistas, que teriam o direito de fazer qualquer tipo de
pesquisa cientifica e tecnoldgica em nome do progresso da humanidade. E essa
convic¢io permanece até hoje. No passado, de uma certa forma, ela se justificava
diante da luta contra os preconceitos religiosos em relagao a ciéncia e a tecnologia,
de todo esforco do Renascimento e, mais tarde, todo o esforgo cientifico contra os
mitos, digamos, das seitas religiosas, para usar um eufemismo. Enfim, isso foi um
esforco considerdvel em que os primeiros cientistas se envolveram, alguns até com
certo prejuizo pessoal, como Giordano Bruno e outros, um pequeno prejuizo
pessoal, Galileu e outros, em sua luta contra o preconceito e as ideias religiosas
retrogradas que vigiam na época. A partir dessa época, afirma-se a ideia de que
hd uma independéncia, uma supremacia da ciéncia e da tecnologia, na sociedade.
A questio do desenvolvimento cientifico e tecnoldgico na drea da medicina e
do ser humano estd ligada 4 questao da imortalidade. A maior ambicio do ser
humano ¢ ser imortal. A transferéncia de érgaos, a clonagem, as pesquisas de
células-tronco visam superar a mortalidade, atingir o ideal de imortalidade.
Uma busca do elixir da imortalidade, do antigo Eldorado, da fonte em que
se beberia e se tornaria imortal. Hoje, esta fonte estaria na drea de ciéncia e
tecnologia. Todavia, todos os inventos cientificos e tecnolégicos, de uma certa
forma, foram apropriados, foram privatizados. Os resultados das pesquisas
sao privatizados, e as linhas de pesquisa sao aquelas que visam, justamente, aos
maiores lucros, muitas vezes sendo financiadas pelo Estado. Pode-se imaginar
os lucros da empresa que vier a patentear a vacina contra a AIDS [sindrome da
imunodeficiéncia adquirida].

Agora, a questao do segundo desafio, o das condi¢des de vida do ser
humano. A questao da felicidade individual, da felicidade social, preocupava
os filésofos e os economistas cldssicos na Inglaterra. Jeremy Bentham, em seu
livio Uma introdugio aos principios da moral e da legislagio, procura definir
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a felicidade, assim como medir a felicidade — nao s6 pessoal, como também
interpessoal, a felicidade da sociedade. Ao verificar a dificuldade dessa medida,
ele adota uma medida aproximada, que seria o nivel do consumo de bens.
A teoria ¢é a seguinte: quanto mais bens uma sociedade pode consumir, mais
feliz o individuo serd. Dai a ideia do progresso econdémico, do aumento da
produgio sem cessar e a sua relagio com as questdes cientificas e tecnoldgicas.
Mas o progresso da ciéncia e da tecnologia afeta de forma diferente os pobres
e os ricos. Podemos imaginar que, apesar de ter havido um aumento muito
grande da expectativa de vida média, possivelmente, a diferenca da expectativa
de vida média no passado era menor do que a de hoje. Um individuo muito
rico, no passado, tinha uma expectativa de vida média semelhante a do
individuo pobre. Estava sujeito as mesmas doengcas, as mesmas precariedades
de saneamento. Hoje em dia, nao; hoje em dia, hd enorme diferenca.
A expectativa de vida é medida na sociedade, mas nio ¢ medida por classe
social. Se a medirmos por classe social, veremos que nas classes sociais
desprivilegiadas, nas classes excluidas, esta expectativa de vida é bem menor
do que a expectativa de vida nas classes de maior nivel de renda. Se estao
diante de um problema de sadde, os ricos tomam seu avido particular
e vao para Houston ou Boston se tratar. H4 uma diferenga muito grande.
Essa disparidade da expectativa de vida aumentou com o tempo, porque a
expectativa de vida dos pobres é muito menor, ¢ evidente. E a disparidade
da expectativa de vida vird a ser ainda maior a2 medida que ocorrerem certos
progressos na biotecnologia, na engenharia genética, e assim por diante.

Os progressos da ciéncia e da tecnologia afetam os individuos de forma dife-
rente, de acordo com a sua classe econdmica e social. A questdo nos paises subde-
senvolvidos ¢ a alocagao dos recursos puiblicos em direcio a atender a demanda da
maior parte da populagao. Temos feito um esforco; o governo do presidente Lula
tem feito um esfor¢o extraordindrio nesse sentido, afetando profundamente esse
desafio da bioética. Programas como o Luz no Campo, o programa de cisternas no
Nordeste, os programas de saneamento bésico, e assim por diante, sio todos pro-
gramas que afetam as condicoes de vida e vao afetar as condigoes de satde; aquilo
que é chamado de temas persistentes da bioética. Toda a questdo da medicina pre-
ventiva, a questdo dos recursos destinados a pesquisa, a questio dos equipamentos
altamente sofisticados, dos valores destinados a pesquisa para doengas endémicas,
do papel das grandes companhias multinacionais e a questao das patentes, estas sao
questoes que afetam a bioética. O Iramaraty tem feito grande esfor¢o no sentido
de utilizar da melhor forma possivel as flexibilidades do Acordo TRIPs [Agreement
on Trade-Related Aspects of Intellectual Property Rights] da Organizagaio Mun-
dial do Comércio (OMCQ).
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De uma forma geral, hd uma tentativa agora solerte dos paises altamente
desenvolvidos de equivaler os genéricos a contrafagio e a falsificacio de
medicamentos, porque as patentes de medicamentos extremamente importantes
estao vencendo agora, e eles estdo procurando nio s associar a ideia do genérico
a contrafagio, como também prorrogar os prazos das patentes. Sao duas questoes
extremamente importantes para um pais como o Brasil, que é um dos maiores
mercados do mundo para medicamentos e onde a populagio, dadas as dificuldades
de renda, nao tem acesso aos medicamentos. Muito j4 foi feito nessa drea, como
a farmdcia popular, e vérios outros programas de medicamentos gratuitos para
pessoas com doengas cronicas, diabetes etc., que ndo teriam a menor possibilidade
de ter acesso a esses medicamentos se nao fossem esses programas do Estado.

Tomei a liberdade de fazer esses comentdrios para reafirmar que as condigoes
persistentes decorrem muito da visio que se tem da sociedade e da economia;
e a visao que se tem orienta as politicas ptblicas. Na medida em que se acha que
os pobres sio pobres porque nao se educaram, ou que sio doentes porque nao se
cuidaram, que a culpa ¢ deles, esta visao dd origem a um certo tipo de politica
publica. Se considerarmos que a situagio dos pobres, dos excluidos, decorre de
estruturas sociais, econdmicas e politicas, as politicas pablicas serao outras, e a
alocacio de recursos serd outra.

Marcio Pochmann:

Obrigado, ministro Samuel Pinheiro Guimaries Neto. Eu queria dizer que
nds aqui nio tivemos uma mera mesa de abertura formal a um semindrio dessa
magnitude. Foi, certamente, possivel, pela qualidade dos senhores que honram a
abertura dessa mesa, demonstrar a complexidade referente ao tema da bioética,
nao apenas pela novidade do tema — cerca de duas décadas que nos acompanham
na transi¢do do século XX para o século XXI —, mas também, sobretudo, pela
necessidade de nés termos um método mais alargado de tratamento de temas
como esse, da bioética. A possibilidade de tratar de forma setorializada, apenas
e tdo somente nas caixinhas do conhecimento e das especializagoes — que
certamente sio necessirias —, ¢ insuficiente. O reconhecimento do tema da
bioética, bem como de outros temas contemporineos, exige uma visio mais
ampla, mais totalizante, e é essa perspectiva que nos estimulou a organizar um
evento dessa natureza. Quero, assim, agradecer de publico a equipe do Ipea,
que nao mediu esforcos para poder chegar a essa oportunidade, assim como
também ao Swedenberger, que nao apenas ¢ um estudioso do tema, tem um
livro publicado e interessante, Bioética no Estado brasileiro, como também ajudou
na composi¢io das mesas. Nos teremos, entdo, duas mesas: uma se inicia agora,
tratando do tema da bioética no Brasil, e, a tarde, nds teremos entdo a discussao
da bioética em termos internacionais e no 4mbito do Mercosul.
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Como todos aqui destacaram, a bioética é realmente algo que estd a exigir
uma visdo mais abrangente possivel. O ministro Samuel falava da expectativa de
vida, da diferenga que existe hoje no Brasil do ponto de vista de nivel de renda.
Cerca de dez anos, ministro, separam a expectativa de vida média dos brasileiros
que tém maior renda da dos brasileiros que tém menor renda. Lembrivamos
aqui, inclusive, o aspecto de que, hd 100 anos, evidentemente, o tema da bioética
nao existia, mas um evento dessa natureza hd 100 anos nio poderia contar com
vérias das pessoas que aqui se encontram, a comegar por mim, porque, em
1910, a expectativa de vida dos brasileiros era de 35 anos de idade. A expectativa
de vida média dos brasileiros, nés estamos hoje com uma expectativa de vida
acima dos 70 anos, 72 para 73 anos — as mulheres vivem um pouquinho mais
que os homens —, e a trajetdria, a perspectiva é de nos aproximarmos muito
rapidamente de uma expectativa em torno dos 100 anos de idade. Realmente,
nessa perspectiva, nessa possibilidade, hd evidentemente de se entender melhor
o tema da bioética e, sobretudo, dela se apropriar na constru¢io de politicas
publicas intersetoriais, politicas publicas articuladas, porque a possibilidade de
se viver mais implica, evidentemente, em reconhecer as condi¢des necessdrias
do ponto de vista de produgao e difusio da tecnologia de reproducio humana,
de tratamento humano, as condigdes necessirias para que isso seja, de certa
maneira, servido a todos os brasileiros. E necessdrio reconhecer a qualidade
de vida, [...] o crescimento da renda e a continua melhoria da distribuiciao da
renda, porque, evidentemente, a possibilidade de se viver mais é algo possivel
pra todos, mas isso impoe evidentemente uma revisio nas politicas puablicas
brasileiras, ndo apenas brasileiras, mas certamente temos de avancar e articular
as diferentes possibilidades em termos de politicas puablicas; existe a necessidade
de haver um consenso em torno do crescimento econémico brasileiro o mais
rapido possivel, dado o fato de sermos ainda um pais subdesenvolvido, com
enorme desigualdade, profunda heterogeneidade produtiva e ocupacional.
E nao hd duavida de que, junto com a melhoria da renda da populagio, ¢é
fundamental também considerarmos o fundo publico, que é aquele que vai
permitir ndo apenas arrecadar melhor os recursos da sociedade, mas também
aloci-los de uma forma adequada ao conjunto da populacio.

Entio, nao hd diivida de que esse tema da bioética é um tema emergente, um
tema que precisa ser melhor identificado, conhecido, para ajudar na construgao
de politicas publicas inovadoras. Nessa perspectiva, o Ipea assume, entio, a
responsabilidade de organizar esse debate e estd convicto da urgéncia da cons-
trugao de um grupo de trabalho intersetorial sobre esse tema, com o objetivo de
criar subsidios para que nds tenhamos a capacidade de realizar, do ponto de vista
da politica, agoes mais praticas. Essa é uma fungio de uma institui¢ao como o
Ipea, e estd na nossa missao. Eu ndo tenho duvida, entio, que o dia de hoje serd
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nao apenas um privilégio para todos que nos acompanham aqui no auditério e
também pela internet, mas também pela qualidade dos expositores que jd fize-
ram aqui a sua apresentagao e nos acompanharao nas duas mesas a seguir. Com
isso, declaramos aberto o semindrio, agradecemos a participagao de todos aqui
na mesa ¢, ja de imediato, vamos passar para a primeira mesa, que vai tratar da
bioética no Brasil, agradecendo e liberando todos para que possam continuar
nos acompanhando aqui no auditério. Convido o senhor Persio Davison, chefe
de gabinete da Presidéncia do Ipea para que possa conduzir essa primeira mesa
de discussao. Muito obrigado a todos.






MESA 1: BIOETICA NO BRASIL

Coordenador: Persio Marco Antonio Davison — Chefe de Gabinete do Ipea

Swedenberger do Nascimento Barbosa — Chefe de Gabinete Adjunto da
Presidéncia da Republica

Reinaldo Guimaraes — Secretario de Ciéncia, Tecnologia e Insumos Estratégicos
do Ministério da Saude (MS)

Izabel Maior — Secretaria Nacional de Promocao dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia da Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica
(SDH/PR)

Ana Gabas - Assessora do Ministro Sergio Rezende, do Ministério da Ciéncia
e Tecnologia (MCT)



Persio Davison:

Bom dia a todos. Dando sequéncia ao semindrio Bioética em Debate: aqui e
ld fora, é com satisfagdo que eu solicito para compor esta primeira mesa, que
tem por tema Bioética no Brasil, o primeiro expositor, Swedenberger Barbosa,
chefe do Gabinete-Adjunto da Presidéncia da Republica (PR); Reinaldo
Guimaries, secretdrio de Ciéncia e Tecnologia e Insumos Estratégicos do
Ministério da Satde; senhora Izabel Maior, secretdria nacional da Promocao
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia [da Secretaria de Direitos Humanos
da Presidéncia da Repuablica (SDH/PR)]; e doutor Sergio Machado Rezende,
ministro de Estado da Ciéncia e Tecnologia. Eu peco aos ocupantes da
mesa que ocupem o seu lugar. O doutor Sergio Machado Rezende serd
representado pela doutora Ana Gabas. Bom, com a mesa composta, o tema da
mesa é Bioética no Brasil, e, aps a abertura, com tantos pontos de referéncia
levantados a serem considerados, eu passo de imediato a palavra ao doutor
Swedenberger Barbosa para a sua apresentagio.

Swedenberger Barbosa:

Bom, cumprimento agora a nova mesa. Primeiro, o coordenador da mesa, meu
querido Pérsio, chefe de gabinete do presidente do Ipea, Marcio Pochmann: é
um prazer enorme té-lo aqui. Em seguida, meu querido amigo Reinaldo Gui-
maries, secretdrio de Ciéncia e Tecnologia e Insumos Estratégicos do Ministé-
rio da Sadde, que, seguramente, tem uma série de contribuigoes importantes
para esse tema. Minha amiga Izabel, representando o ministro Paulo Vannuchi,
da Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia. E, finalmente, a Ana Gabas,
assessora do ministro Sergio Rezende, da Ciéncia e Tecnologia, que também
vai fazer uso da palavra aqui para tratar dessa temdtica.

Meus caros colegas, senhoras e senhores: eu pretendo fazer uma apresen-
tagdo, que é muito mais uma porta de entrada para o debate, digamos assim.
Nao vou aprofundar uma série de questdes que aqui véo ser colocadas, porque,
estando com a mesa composta pelos companheiros dos ministérios da Saide
e da Ciéncia e Tecnologia, bem como da Secretaria de Direitos Humanos,
creio que eles tém uma condigio muito melhor de fazer uma apresentagao
no que se refere a seus espacos institucionais. Caberd entao a eles detalhar
essa temdtica nas suas respectivas dreas. Contudo, vale dizer que as escolhas
da Saude, da Ciéncia e Tecnologia e dos Direitos Humanos nao esgotam a
temdtica da bioética no 4mbito do governo federal. Aqui poderiamos contar
com uma representa¢do do Ministério do Meio Ambiente, do Ministério da
Agricultura, da Embrapa e de tantos outros 6rgaos da administracio federal,
inclusive os da drea econdmica, para discutir a bioética; porque, como jd foi
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dito aqui, ndo é uma temdtica que se esgota num Unico /ocus institucional,
ela perpassa o conjunto das politicas publicas. E, a0 mesmo tempo em que
perpassam o conjunto das politicas, as questoes relacionadas as observagoes
aqui j4 feitas acerca do campo sanitdrio, social e ambiental relacionam-se com
a biomedicina e a biotecnologia. A bioética é transdisciplinar, é multi, por
isso, ela também pode ser caracterizada como algo que diz respeito a uma
institucionalizagdo da bioética. Mas eu preciso esclarecer essa questio, pois
nio se trata em nenhum momento na minha fala de propor algo do tipo:
“vamos fazer uma politica nacional de bioética”. Elas continuarao, as politicas
publicas, mas quais sio os referenciais, os conceitos da bioética, as questoes
fundamentais sob o olhar bioético que devem estar inseridos nessas politicas?
Essa ¢ a discussao que pretendemos desenvolver, além de dar alguns exem-
plos. E nesse sentido que as questées que se relacionam a essas trés dreas do
governo federal serao abordadas aqui, oriundas de uma pesquisa feita por nés
hd alguns anos.

A discussdo acerca da bioética dialoga com o que estd previsto, aprovado
na Declarag¢io Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da Unesco, da
qual o Brasil participou. Observa também como ¢é que a legislagao brasileira,
tanto constitucional como infraconstitucional, se reporta a ela, ou como ela se
relaciona dentro desses respectivos ministérios que aqui citei. O panorama da
bioética no Brasil e no mundo, os marcos internacionais da institucionalizacio
da bioética, a Declaracio Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, seus
principios, os marcos da institucionalizagio da bioética no Brasil, a estruturagio
da bioética na organizacio do Estado brasileiro e os desafios para a bioética no
Brasil s3o os nossos temas.

Seguramente o que eu vou falar é muita ousadia para um publico que
conhece muito mais de bioética do que eu, mas vou me atrever a colocar algu-
mas questdes e, depois, nos momentos adequados de discussao, essas questoes
talvez possam ser melhor trabalhadas. Bem, vou passar rapidamente os slides
nessa primeira parte, que todos conhecem e que traz apenas referéncias histori-
cas mesmo, desde a origem da bioética, entendida, nesse caso, como aquela for-
mulagao de Potter da década de 1970: uma bioética relacionada a sobrevivéncia
humana, uma bioética global, em que as questdes ambientais da biodiversidade,
as questoes sociais, todas tinham importincia, porque a bioética se preocupava,
sim, com o problema de como ¢ que o ser humano iria sobreviver, como seria
essa evolugio, e com aquelas questoes que estavam relacionadas a prépria sobre-
vivéncia humana do ponto de vista tecnolégico etc.

Depois, vem o periodo da bioética principialista, que, de forma simplifi-
cada, corresponde aos quatro principios da bioética (autonomia, beneficéncia,
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nao maleficéncia e justiga), por muito tempo, trabalhados como referenciais
tnicos e que até hoje nao foram abandonados; eles apenas sio relacionados
como insuficientes. Ao longo desse periodo, entendeu-se que estes principios
sa0 importantes, mas nao sao os Unicos, seria necessaria uma visao muito mais
ampla, que complementasse a visio biomédica e biotecnoldgica.

A partir da década de 1980 e 1990, com grandes contribui¢oes de pesqui-
sadores tanto internacionais como brasileiros, foram sendo fortalecidas novas
concepgoes da bioética, de modo a tornd-la mais interventiva, mais contextua-
lizada e relacionada a outras dimensées de problemas, retornando a concepgio
original de Potter e avangando em outras dimensoes.

Gostaria de falar um pouco sobre a bioética no Brasil hoje, ¢ vou entrar
nessa temdtica falando da Declaracio Universal sobre Bioética e Direitos Huma-
nos, que, para nds, ¢ um marco, um marco extraordindrio, um coroamento
desse processo de discussiao e embate — como falou aqui muito corretamente
o professor Volnei. O Brasil teve uma participagio determinante para que as
questdes ambientais, sanitdrias e sociais pudessem estar inseridas na declaragio.
Nao foram poucos os debates promovidos ao longo desse periodo.

Depois dessa primeira parte, citarei rapidamente a cronologia da bioética
no Brasil e no mundo, uma cronologia de questoes importantes que servem de
referéncia para a construgao epistemoldgica atual da bioética e que vém 14 de trés,
desde a formulagio original de Potter. No Brasil, a constitui¢gio da Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), em 1996, por meio da Resolugio n°
196, do Conselho Nacional de Satde, foi um marco importante da absor¢io
institucional da bioética e de seus principios como parAmetro em pesquisas, de
modo que os sujeitos que delas participavam passaram a ter prote¢io do Estado
para serem tratados dignamente. A Declaragio Universal sobre Bioética e Direi-
tos Humanos (2005), a Comissao Técnica Nacional de Biosseguranga e a Lei de
Biosseguranga (2005) também foram importantes no envolvimento do Estado
brasileiro nesta temdtica.

Entre os momentos e eventos importantes a serem lembrados, destaco o
Congresso Mundial de Bioética, realizado no Brasil, em 2002, que é um marco
importante de inflexdo no tratamento da questdo de bioética em sua dimensio
epistemoldgica. A bioética comprometida social e politicamente de forma ampla,
segundo o conceito de Potter, baseada nos direitos humanos e no pluralismo
moral, sem duvida, percorreu o Congresso e foi fundamental para a formulagio
da Declaragio Universal sobre Bioética e Direitos Humanos anos depois. Entre
os marcos da institucionalizaco, estd a resolugio, e aqui eu falo do coroamento
de uma estratégia de consolidagao de diretrizes e normas de pesquisa bioética.
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Cito aqui nosso colega Hugo Fernandes, colocando que eu achei interes-
sante, em sua producio académica sobre o tema, como ele se refere 2 Resolugao
do CNS n° 196/1996. Ele diz que a resolugiao cumpre uma importante missio
educativa de formagio de uma consciéncia baseada na ética de responsabili-
dade. E verdade, porque a resolucio em si é um pardmetro indiscutivel nessa
agenda. Depois cito o advento da Lei de Biosseguranca, quando o Estado passa
a controlar o processo cientifico e tecnolégico no campo dos chamados organis-
mos geneticamente modificados (OGM), protegendo o cidadao de inovacoes
que poderiam causar problemas futuros, protegendo também das pressoes de
posicionamentos atrasados que pudessem bloquear o desenvolvimento de uma
ciéncia sauddvel.

No préximo slide, vamos discutir um pouco e apresentar como a bioé-
tica, ndo sendo uma politica especifica, deve ser inserida no conjunto destas
politicas. A bioética, como vocés sabem, chegou ao Supremo Tribunal Federal
(STF). Numa dessas discussoes, ocorrida em maio de 2008, que eu coloquei
nesse slide, o STF decidiu sobre as pesquisas com células-tronco embriond-
rias. O Supremo, mantendo as condigoes definidas pela Lei n® 11.105 (Lei
de Biosseguranca), fez uma anilise tanto juridica como, sobretudo, bioética.
O Supremo foi capaz de analisar, com base no pluralismo moral, na afirmagao
do Estado laico, um posicionamento histérico para o pais e para a ciéncia,
resguardando, a0 mesmo tempo, a dignidade da pessoa humana. O STF
mediou a discussio de forma democritica e atualizada em relacio a esse novo
conceito de bioética que a gente tem trabalhado. O Supremo tem agora uma
nova discussdo pela frente, que ¢ a interrup¢io da gravidez em caso de fetos
anencéfalos, o que, seguramente, vai dar uma grande discussao, vai gerar um
grande debate na sociedade, e ¢ fundamental que ela seja ouvida.

Por que eu estou trazendo a questio do Supremo? Para mostrar o
seguinte: se a sociedade nio discutir, se o Poder Executivo, a academia e os
estudiosos do tema nio discutirem, e se os legisladores nio se mantiverem
atentos a essa situagdo, a essa temdtica, alguém decidird sobre isso, e pode
decidir para melhor ou para pior, a depender dos elementos que estardo a mao
para decidir. Vocés imaginem uma corte suprema (STF), em que se tenha, por
hipétese, entre os 11 ministros, uma maioria simples de uma mesma religido,
e que estes facam pacto em relacio a determinadas temdticas que envolvem as
questdes da vida. Jd imaginaram qual é o risco que se corre do ponto de vista
geral da sociedade em determinadas decisdes como essa, sem que a sociedade,
o0 governo e outras institui¢oes sejam ouvidas?

Entio, é mais uma razio para eu entender e defender que os referenciais da
bioética devem estar inseridos no cotidiano, em todas as esferas, tanto publicas
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como privadas, no Poder Executivo, no Legislativo, bem como na sociedade em

geral, a fim de evitar que acontegam situagdes como esta que acabei de exempli-

ficar — que, para alguns, seria até impossivel, mas, seguramente, poderia ocorrer.
q g g

Bem, no préximo slide, eu falo da estrutura¢io da bioética na organiza-
¢ao do Estado brasileiro, especialmente nas trés pastas que eu jd citei: Satde,
Ciéncia e Tecnologia, e Direitos Humanos. Da Secretaria de Direitos Huma-
nos, estd aqui a Izabel, que falard sobre os programas e agoes de protegio a
grupos vulnerdveis, que eu considero uma das questées mais importantes
tratadas no Ambito da secretaria. Como estes grupos vulnerdveis estao inse-
ridos nas politicas publicas? E como é que, do ponto de vista da bioética, se
entende a protegio a esses vulnerdveis a0 mesmo tempo em que se deve garan-
tir a universalidade da assisténcia a todos? Creio que o Programa de Direitos
Humanos, sobre o qual ela seguramente vai falar, dard conta desse tema. No
Ministério da Sadde, a Secretaria de Ciéncia e Tecnologia de Insumos Estra-
tégicos, cujo secretdrio Reinaldo Guimaraes estd aqui, tem uma ponte direta
com a CONEDP, ligada ao Conselho Nacional de Satde (CNS). E eu sei que
existem algumas discussoes acerca do /locus institucional da CONEP: ¢ ali
que deve permanecer a CONEP? Eu até entendo que sim, pois assim per-
manece vinculada ao controle social, mas e ai? O modelo do Sistema Unico
de Sadde (SUS) é um modelo que tem forma descentralizada, com univer-
salizagao da assisténcia, e controle social. Esse sistema CONEP estd inserido
dentro dessa politica quando a CONEP estd aqui ligada ao CNS, mas ela nao
tem ramificacio estadual ou municipal no nivel dos conselhos? Ela tem outro
sistema de funcionamento, e nio sei se essa discussao estd em curso, mas é
importante refletir sobre isso.

Aqui estdo os comités de ética e pesquisa (CEPs); nos hospitais, nos
servigos, esses CEPs dialogam com os conselhos estaduais de satide. Nao sei
nem se dialogam com as secretarias estaduais de satide, mas eles dialogam
diretamente com a CONEP, que estd vinculada ao Conselho Nacional de
Satde. Entao se tem o SUS, que é assim: tem um conselho nacional, os conse-
lhos estaduais e os municipais; e tem o Ministério da Satide e a CONED. Esse
¢é o melhor modelo? Eu tenho duvidas se é o melhor modelo, se ele atende
perfeitamente aos principios da universalidade, da prote¢io aos sujeitos da
pesquisa etc. suficientemente. Falo de algumas outras questoes: no caso do
Ministério da Ciéncia e Tecnologia, além do financiamento de pesquisas —
feito, sobretudo, pelo Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico
e Tecnolégico (CNPq) e pela Financiadora de Estudos e Projetos (FINEP)
—, existem 14 as secretarias de Ciéncia e Tecnologia para Inclusio Social e
de Politicas e Programas de Pesquisa e Desenvolvimento, vinculadas a toda
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essa drea de pesquisa. E nés temos também a Comissao Técnica Nacional
de Biosseguranca (CTNBio). Muito bem, hd um didlogo entre o Ministério
da Ciéncia e Tecnologia e o Ministério da Saide? Eu acho que é um bom
momento para provocar um debate sobre isso, mesmo que nio se tenha cla-
reza total do modelo a ser seguido. E importante, se nés estamos falando do
Estado, vermos como ¢é que estd. Se a gente tem a ideia de que a bioética deve
estar presente em todas estas dreas, ¢ importante discutir isso. Entao é uma
provocagao que fago.

Alids, antes de entrar nesta parte final, vou fazer outra provocagao. Ama-
nha o ministro Samuel vai fazer uma palestra sobre as perspectivas histéricas
do Brasil, do Estado brasileiro. A propésito, vocés estao convidados. Recen-
temente, ele apresentou ao presidente da Repuablica um primeiro trabalho,
denso, muito importante, o Brasil 2022, que discorre sobre as perspectivas
para o Brasil em 2022. Eu perguntei para ele se, em algum momento, apa-
recia no trabalho o termo bioética. Vamos torcer que sim, que este debate
de hoje possa ser considerado no texto final do ministro Samuel, a ser apre-
sentado ao presidente da Republica. Se nés temos um trabalho, viu, Daniel
[Daniel Castro] — que, alids, fez um trabalho extraordindrio para viabilizar
esse semindrio —, queremos ver esta temdtica inserida e discutida nos estudos
estratégicos do Brasil.

Por tltimo, nessa linha geral que eu dei como porta de entrada da discus-
sd0, fago aqui a rela¢do com a saide publica, e dou aqui alguns exemplos. No
que se refere a satide publica, a bioética da satde publica dialoga com o SUS
universal, integral etc. E como isso se relaciona com a temdtica da bioética? Eu
vou dar um exemplo para vocés. Em 2004 a 2005, nés tivemos uma oportuni-
dade de elaborar as diretrizes para a utilizagao das unidades de terapia intensiva.
Naquele debate, ocorreu algo muito interessante, porque o Ministério da Saide
pretendia fazer uma regulagio dessa drea, e dois grandes grupos se confron-
taram: o grupo, digamos assim, dos intensivistas em geral e o das entidades
médicas. As entidades médicas posicionaram-se frontalmente contra a regula-
¢do. Entre os intensivistas, uma divisao: alguns achavam que era importante
fazer a regulago, pois esta os protegeria; eles nao teriam que tomar decisoes
sozinhos utilizando seu préprios critérios. Alegavam, inclusive, que ficavam vul-
nerdveis em relagao as familias dos pacientes e mesmo entre os colegas. Outros,
também entre os intensivistas, alegavam: “quem manda sou eu, eu vou decidir,
nao aceito regulagio do Ministério, do Estado, nem de ninguém. Eu é que
vou decidir como vai ser, quem vai entrar e quem nio vai; estou previamente
capacitado e legalmente habilitado para isso.” Trago isso a luz de uma discussao
bioética dentro da saide publica. O que vale ai? Quem ¢é que decide? Qual o
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papel do Estado e do profissional, e qual o limite de cada um? Isso tem tudo a
ver com o que jd foi colocado aqui acerca da equidade, da justica, da questao
da universalidade da assisténcia, da cidadania em sadde, da escassez de recursos
e de novas tecnologias. Como ¢ que se deve dialogar com essas questoes todas?
Sdo questdes que continuam em aberto.

Para finalizar, falarei dos referenciais da bioética nas politicas pablicas, que
eu coloquei aqui antes; da discussio e harmonizagio do tema na América do
Sul, que vai ser visto a tarde; e da relagao com o Poder Legislativo, nao apenas do
Projeto de Lei n® 6.032/2005, que cria o Conselho Nacional de Bioética. Nesse
aspecto, por exemplo, em um dado momento, nés tivemos que ir ao Conselho
Nacional de Satde para explicar que nio hd embate com ele, que o Conselho
Nacional de Satde é um 6rgao deliberativo do SUS, e que o Conselho Nacional
de Bioética é um 6rgio de assessoramento da Presidéncia da Republica, por-
tanto, nao tem poder normativo ou deliberativo, mas é fundamental inclusive
para que o chefe de Estado possa dialogar com o que se tem hoje dentro do
Congresso Nacional. A aprovacio do Projeto de Lei n® 6.032/2005, que cria o
Conselho, jd estd hd mais de trés anos em regime de urgéncia e ainda nao foi
aprovado — até porque nem todos os partidos indicaram representantes. Estar
em regime de urgéncia significa que, se todos os partidos indicassem os repre-
sentantes, ele ja poderia ter ido para Plendrio. Mas, além disso, hd um conjunto
de leis, de projetos de lei que dialogam com a proposta da bioética — quem ¢
que estd promovendo esta discussao? Eu nio sei se tem algum aluno aqui que
estd trabalhando nessa linha de pesquisa, de levantar, por exemplo, o que tem a
legislagio proposta. Porque uma coisa é o que eu estava fazendo sobre o que estd
em curso, sobretudo, no Poder Executivo e acerca do andamento do Projeto
de Lei n°® 6.032/2005; outra coisa seria uma pesquisa mais ampla de toda a
legislagao proposta no Congresso Nacional e sua relagdo com a bioética. Nao
sei, Volnei, provavelmente tem algum aluno seu fazendo essa pesquisa.

Na rela¢io com o Poder Judicidrio, que eu jd exemplifiquei aqui, quando
falei sobre a questao da jurisprudéncia, o Supremo poderia avangar em outras
tantas decisdes de primeiro ou segundo grau que existem na justi¢a e que se
relacionam. Quando um juiz diz 14 que vocé tem que dar medicagio tal e
acabou, o que faz o Estado brasileiro nos diferentes niveis — federal, estadual
ou municipal? Contesta, vai para cima, porque o Ministério Pabico pede; vai
para cima, porque atrapalha seu planejamento — mas como ¢ que atrapalha
seu planejamento se a legislagao brasileira diz que sadde é um direito de
todos? Entio existe um problema. Para o gestor ptblico é uma limitagao real,
porque atrapalhou o planejamento dele; os recursos para atender a demanda
nio existem ou sdo insuficientes, mas a legislacao nacional diz que sadde ¢é
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para todos. E ai, o que ¢ que se faz numa situa¢io dessas? Quem decide?
Como fazer, sendo que o gestor que descumpre pode ir preso? Por outro
lado, o cidaddo estd, sim, no seu direito de ser medicado. Alguém tem que
mediar essa relagio. A resposta constante dos gestores (eu estou falando nos
diferentes niveis) é simplesmente que nio tem recurso e no tem como aten-
der a este tipo de demanda. Ou seja, dar efetividade ao direito a sadde ¢é de
responsabilidade individual e coletiva, e a gestao do SUS precisa se debrucar
urgentemente sobre isto.

Por ultimo, ¢é preciso falar da relagao com a sociedade civil: como ¢ que
a gente faz esse debate sobre a temdtica da bioética, com esse pluralismo de
ideias, concepgdes e valores morais presentes na sociedade brasileira? Creio
que, ainda hoje, possamos aprofundar este tema. Enfim, a porta de entrada
para a discussdo que eu queria trazer era isso. Na verdade, nio é uma porta,
virou um portal enorme, eu acho que daria uma série de debates. O restante,
eu apenas tentei fazer uma compilagio do que a gente tem. Entéo, vou deixar
agora com os especialistas, que, de fato, vao poder falar melhor sobre a temd-
tica. Muito obrigado.

Persio Davison:

Agradeco ao Swedenberger pela apresentacio que ele fez. Acho que deu a
amplitude do tema, da relevincia e da oportunidade deste debate. Eu quero
registrar que este semindrio sobre bioética ¢ uma promogao do Ipea com a
participagao da Presidéncia da Republica, da Universidade de Brasilia (UnB),
da Cétedra Unesco de Bioética e da Secretaria de Assuntos Estratégicos da Pre-
sidéncia da Republica (SAE/PR). Estd em transmissao pela Empresa Brasileira
de Telecomunicagoes (Embratel) e pelo size do Ipea; portanto, estd podendo
ser acessado pelas pessoas, além daquelas que estdo presentes aqui, neste audi-
tério. Eu tenho a satisfagio de passar a palavra agora para a exposi¢ao do
doutor Reinaldo Guimaries, secretdrio de Ciéncia e Tecnologia e Insumos
Estratégicos do MS. Ele tinha uma apresentagio feita em Power Point, mas,
por questoes de incompatibilidade de sistemas, nio foi possivel fazer a apre-
sentagido pelo Ipea. Entao, faremos essa apresentagao sem o suporte dos slides.
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Reinaldo Guimaraes:

[..]

Persio Davison:

Agradeco a exposi¢ao do professor Reinaldo Guimaraes. E passo a palavra agora
a professora Izabel Maior, secretdria nacional de Promogio dos Direitos da Pes-

soa com Deficiéncia da SDH/PR.

I1zabel Maior:

Inicialmente, eu gostaria de cumprimentar o nosso coordenador, doutor Persio
Davison. Cumprimentar o Swedenberger, da Presidéncia da Reptblica; doutor
Reinaldo Guimaries, do MS; Ana Gabas, do MCT. A todos que aqui estao...
O ministro Paulo Vannuchi pede desculpas por nio estar presente, mas
ele, neste momento, estd na Presidéncia [da Republica], na reunido de altas
autoridades de direitos humanos do Mercado Comum do Sul (Mercosul) em
seu terceiro dia. O Brasil estd na presidéncia do Mercosul neste semestre.
E, a cada semestre, realiza-se uma reuniao das altas autoridades e também
das chancelarias, e nds estamos sediando na casa nova da SDH/PR, que
agora nio ¢ na Esplanada [dos Ministérios], mas ¢ no Parque da Cidade,
com uma vista magnifica, com uma sede que nds dirfamos modernissima
e na qual temos finalmente uma fachada, como diz o ministro, com o
nome de Secretaria de Direitos Humanos, que é uma questio também de
afirmagao politica dos direitos humanos no governo do presidente Lula,
como ja havia sido anunciado pelo préprio presidente em diversos momentos.
Entdo, trago, portanto, as congratulagdes do ministro Paulo Vannuchi ao
Ipea, a Presidéncia da Republica, 4 SAE, 2 UnB e a todos os demais 6rgaos
que participam desta iniciativa do debate sobre bioética.

Eu acabo de chegar de Sao Paulo, onde fui abrir um semindrio sobre normas
técnicas de acessibilidade, o que nao tem nada a ver com o tema, ou talvez possa
até ter, porque bioética tem a ver com tudo. Mas eu nio poderia perder nao
s6 a orientagio do ministro para estar aqui, mas também a oportunidade de
estar aqui, como ex-aluna da especializagio em bioética da Cétedra Unesco
de Bioética da UnB, com o meu querido mestre Volnei Garrafa aqui presente.
Portanto, é uma ousadia da minha parte estar nessa mesa frente ao professor e
ao reitor da UnB.

E um pouco mais ficil — e eu sou médica — entendermos as correlagoes
diretas entre a bioética e a politica de saide, e talvez a politica de ciéncia e

* Reinaldo Guimaraes ndo autorizou a publicagdo da transcricdo de sua exposico neste evento [nota do editorial].
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tecnologia, contudo nio ¢ tio ficil entendermos as interfaces entre direitos
humanos e bioética. Talvez porque ambos os temas sejam recentes, embora
pertengam a humanidade desde a sua prépria existéncia. Dilemas éticos
existem do momento em que o homem pensou; a mulher também pensou, e
esta pensou antes, com certeza, que nio estd sozinha no mundo e, portanto,
existem inter-relagées a serem feitas. E quando surgem essas inter-relagoes,
obviamente, surgem questoes que sdo investigadas pelos fildsofos hd muitos
e muitos séculos. E essas questoes, elas passam do aspecto tedrico e chegam
a vida prdtica, e ¢ exatamente quando elas abandonam a teoria e chegam a
vida prdtica que nés as colocamos como dilemas, dilemas da vida, dilemas
que vio nos colocar como aqui jd foi dito pelo embaixador. Parafraseando
os trabalhos da bioética brasileira, que é uma bioética eminentemente social
e vai “de” encontro — e nio “ao” encontro —, ela vai de encontro a uma
bioética mais tradicional e mais antiga, que pensava muito mais nos cédigos
deontoldgicos do que na questao social, na questdo ambiental; ela vai trazer,
vai suscitar, problemas novos.

E os direitos humanos, como estao? Estao apenas no nome da declaragao
de bioética? Declaragio Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, tao
recente, de 2005, quando foi apresentada e assinada pelo Brasil, 14 em Paris,
mas trazida pelo Itamaraty em 2006 para a nossa lingua portuguesa. Os
direitos humanos nascem na verdade com a Revolugio Francesa. E, depois
disso, com a Declaracio Universal dos Direitos Humanos, de 1948, e, em
1948, ainda sob toda aquela comogio da Segunda Guerra Mundial e das suas
tragédias incomensurdveis, a Declaragio Universal dos Direitos Humanos diz
que todos nascem livres e iguais e devem agir uns para com os outros de
forma fraterna. Isso nés podemos traduzir hoje como soliddria. A questao
¢ que o ministro Vannuchi sempre nos faz verificar que, se nio houver
uma interferéncia do ponto de vista ético e do ponto de vista de politicas
publicas, nio ¢ verdade que todos nascem livres e iguais; pelo contrdrio, o
que nés temos ¢ uma grande desigualdade, uma grande desigualdade a ser
vencida, e essa grande dificuldade a ser vencida é gerada pelo préprio homem
quando constréi barreiras para que todos tenham a liberdade de escolha e
a liberdade de acesso a bens e servicos. Isso significa dizer que os direitos
humanos sao inerentes, como no caso da dignidade, ao ser humano, e ele
precisa, a cada momento, estar vigilante. Os defensores dos direitos humanos
fazem exatamente isso: estar na vigilancia para a promogao e a protecio dos
direitos humanos. Se nés trouxermos os direitos humanos para o campo da
aplicabilidade, alguns vao chamar de cidadania, seria exatamente o exercicio
dos direitos humanos.
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Masosdireitoshumanospurossioosdireitosqueestaovinculadosatodosos
setores (a0 setor satde, ao setor educagio, ao setor trabalho, ao setor previdéncia,
ao setor cultura), onde nés pudermos imaginar uma das dreas ou todas as 4dreas
em que o ser humano participa, isso significa um direito. E entre os direitos que
nds muitas vezes nos esquecemos, estao aqueles direitos mais fundamentais,
como a questdo da seguranca alimentar, que é o direito a nio passar fome;
o direito a satide para nio ter a doenca; o direito a fazer livres escolhas.
E ai, quando nés comegamos a pensar em tudo isso, nds estamos, de novo,
como disse o doutor Reinaldo Guimaraes, falando sobre uma questiao que
diz respeito, muito de perto, ao que as politicas podem depreender tanto dos
direitos humanos como da bioética, para que nés nio estejamos confundindo
dilemas com falsos dilemas, quando sio questdes que estio muito mais
vinculadas aos interesses econdmicos e do capitalismo de natureza selvagem,
e ndo aquelas vinculadas ao que nds entendemos como o capitalismo que
existe, mas a um capitalismo que possa estar a servi¢o das politicas publicas,
do desenvolvimento e das pessoas.

Entao, os direitos humanos se atém, muitas vezes, a questio dos
vulnerdveis. E por que o direito humano teria uma predileciao sobre os
vulnerdveis? Exatamente porque sdo estes que nao tém acesso aos seus direitos,
porque hd entre os vulnerdveis e os nao vulnerdveis uma desigualdade e um
abismo tdo grandes que ai jd se encontra, por si s6, um dilema bioético.
A questao da vida e da nao vida, a questdo da escolha que muitas vezes se
faz por aquele que vai ficar com uma vaga de UTI, ou mesmo que vai sair
de uma fila de um sistema que, por melhor que seja — e nés sabemos que
o SUS ¢ o melhor sistema de satide —, encontra fragilidades ou encontra,
em alguns momentos, uma md gestdo, ¢ essa mé gestao ¢ que nos coloca
em situagdes complicadas. Ora, é muito ficil perceber que os vulnerdveis
estardo nessa situagao ainda mais vulnerdveis do que em qualquer uma das
outras. Porque eles ndo tém informacio sequer dos seus direitos, e ¢ ai que
entram os direitos humanos garantindo que todos tenham direitos. Um
dos pontos de que a bioética se ocupa, e se ocupa com uma for¢a muito
grande, ¢ em relacio a livre escolha, desde que esse consentimento para
ser um elemento de pesquisa seja esclarecido e livre. Esse é um dos pontos
principais, seja na pesquisa clinica e tecnoldgica, seja em qualquer Ambito
da pesquisa e da aplicagdo da ciéncia: é preciso que o ser humano tenha
a capacidade de entender o que estd sendo proposto para ele, ainda que
aquilo seja considerado, por quem estd propondo, pelos cientistas, com
toda a sua nogao ética e bioética; mas é preciso que cada um de fato tenha
a capacidade de fazer a sua escolha e consentir em ser uma pessoa que
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vai autonomamente e esclarecidamente participar de determinado estudo.
Isso é direitos humanos? E o basico direito de aceitar ou nio, de ter a sua
dignidade garantida.

E quando nés falamos de dignidade, voltamos para um dos outros
dilemas, que ¢ a terminalidade da vida, ou a manuten¢io da vida. Quando
nds, na drea da saude, fazemos uma escolha pela morte cerebral, como aqui jd
foi dito, como um cddigo de ética, e ai salvamos vidas através do transplante
de 6rgaos e tecidos, estamos trabalhando para a vida de alguns, que passam
a ter uma vida mais digna e mais sauddvel. Mas quando, por outro lado,
nés estamos prolongando demasiadamente a vida de pessoas que estio em
estado terminal, e nés conhecemos essa situagao, nds estamos faltando com
um dos principios que estd exatamente no Artigo 1° da Declara¢do Universal
dos Direitos Humanos, que ¢ a dignidade inerente & pessoa humana.
O momento da terminalidade da vida, que nio ¢é a eutanisia e se afasta desse
conceito, mas ¢ de se pensar até onde nés podemos, até quando, com que
artificio, com que equipamentos, com que tecnologia, nés podemos tirar da
pessoa humana a sua dignidade ao tirar a vida de uma maneira extremamente
artificial, o que ¢é, portanto, uma situagio de bioética e uma situagao de
dignidade e de direitos humanos. O que eu quero tentar colocar é que as coisas
se confundem e podem ser, em determinados momentos, quase que a mesma
coisa, e ¢ por isso que a declara¢do tem o nome de Declaragio Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos. Porque a bioética vem reafirmar os
direitos humanos, vem encontrar apoio e vem, mais do que isso, desenvolver
a questdo dos direitos humanos, quando nés estamos falando diretamente de
todos os pontos em que hd de prevalecer uma visio ética sobre as questoes do
homem, sobre as questdes bioldgicas, sobre as questoes da vida.

Ainda prosseguindo um pouco nesse raciocinio, os direitos humanos, ao
se ocuparem mais talvez dos problemas que nio sio os emergentes e, sim, dos
persistentes, estao falando da pobreza, estio falando da desigualdade, dessa
desigualdade perversa, e estdo falando, consequentemente, do direito que nés
precisamos levar a toda populagao que se encontra nessa situagio. E estio
ai as pessoas que pertencem a grupos, como a politica mais recente que a
secretaria recebeu como incumbéncia da Presidéncia da Republica; o Sweden-
berger e todo o grupo da Presidéncia sempre oferecem ao ministro Vannuchi
oportunidade de crescimento e também esfor¢os muito grandes. E eu quero
mencionar a situagdo de rua, que é a nossa nova politica; o presidente Lula
recebeu a populagio em situagao de rua, e essa populagio comeca a clamar
por seus direitos, desenvolveu liderangas, traz um retrato do que ¢ viver na
rua, e af se coloca para todos nés uma pergunta que hd muito tempo pairava
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no imagindrio coletivo do nosso pais e de tantos outros: “as pessoas vivem na
rua porque querem viver na rua . E nio ¢ verdade. Nao ¢ isso que nos dizem
os lideres, nio ¢ isso que nos diz a populagio que estd na rua e comega a ser
agora recenseada pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE)
num estudo que ele comeca a fazer, um desenho da maneira como nés vamos
trabalhar metodologicamente para conhecer tais questoes.

E qual ¢ a relagao disso com os direitos humanos? Direta. E qual é
a relacio disso com a bioética? Direta. Porque sio essas pessoas que
sequer chegam a exercer o seu direito a saide, a educacdo, a alimentacio.
Na saide, nem o direito a higiene, nem o direito & mais simples das
situagdes, e, portanto, desenvolvem todos os tipos de doengas — em
especial, o transtorno mental. Uma boa parte da populagio em situacio
de rua desenvolve ou tem patologias mentais que fazem com que nds nio
saibamos muitas vezes se estio drogados ou se estio perambulando pelas
ruas porque perderam as suas referéncias familiares. E esses trés aspectos
sao verdadeiros. Transtorno mental, perda de referéncias familiares e
associagdo as drogas e a fome. Eu perguntaria, esse ¢ um assunto de bioética?
E um assunto de bioética que vai possivelmente entrar para o rol de todos
aqueles temas tdo polémicos que nds precisamos trabalhar. Qual é o nosso
direito de tirar uma populac¢io da rua? Ou o direito é da populagio de
sair da rua? E de que maneira nés vamos fazer isso, a nao ser com todos os
equipamentos, todas as informagoes, todas as pesquisas que pudermos extrair
exatamente do conhecimento que a prépria populagio de rua nos traz?

Os catadores, que hoje estdo muito mais organizados, sio provenientes da
rua. Aqueles que fazem a selegio do lixo, que dali j4 tiram o seu sustento, que
comegam a criar uma nova industria de reciclagem. Mas existe um conjunto
de pessoas que estd na rua e nao tem realmente nenhuma referéncia de traba-
lho, ndo tem nenhuma referéncia de saide e, portanto, acaba perdendo a sua
dignidade. Sao vdrias geragbes que estio na rua. N6s estamos com a terceira e
a quarta geragoes nascidas e criadas na rua. E a primeira questio que eles colo-
cam: as pessoas que estio na rua e jd conseguem esbogar seus principais desejos
e reivindicagdes, que para néds sio desafios de politica publica: o fato de que
querem uma casa, querem um enderego, querem uma referéncia, querem trazer
as suas familias da rua para a mesma casa, pois nio querem ser apartados daque-
les com os quais convivem. E af entra toda a nossa sapiéncia estragando tudo
isso. Achando que um vai morar num bairro, outro vai morar no outro, e outro
vai morar junto numa nova habita¢io; e de novo nés vamos fazer com que essas
pessoas percam suas referéncias. Entdo, esse é um novo problema com o qual a
SDH/PR est4 as voltas no momento, e eu tenho certeza que é através da bioética
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que nés vamos poder errar menos nas questoes da proposta da politica pablica
para a populagdo em situagao de rua. Nao os chamamos mais de moradores de
rua, porque ninguém mora na rua, porque na rua nio tem moradia, na rua tem
0 caos, na rua tem o abandono, na rua tem a despersonalizagio do ser humano.
Entdo, esse ¢ um desafio que, mais do que trazer uma resposta, eu venho buscar
uma resposta em nome da nossa secretaria.

Recentemente, no ano de 2005, o presidente Lula, também recebendo
uma populagio vulnerdvel, deteve-se em um problema e um projeto para
solver esse problema, que sdo as pessoas que foram atingidas pela hanseniase.
A hanseniase ¢ um problema milenar, biblico, e, no Brasil, por mais de quarenta
anos, as pessoas atingidas pela hansenfase passaram por aquele retrato biblico
da segregacdo. Morando confinados por portoes fechados a cadeado, perdendo
o seu vinculo familiar mais uma vez, perdendo o nome para que nio pudessem
ser confundidas. E viveram em hospitais, colonias, ou os chamados asilos ou
hospicios de Ldzaro. E essas pessoas tém hoje a nogio, assim como o Estado
brasileiro e o presidente da Reptblica tém, de que houve violac¢io de direitos
humanos. Por termos essa nogao de violaciao de direitos humanos, trabalhamos
com questoes éticas e bioéticas. Primeiro, como evitar que situagoes seme-
lhantes aconte¢am? Nio mais com a hanseniase, porque essa [doenca] néds
sabemos que ¢ curdvel, tem tratamento, nds podemos evitar as sequelas, nds
podemos evitar as mutilagdes, nés podemos evitar uma série de coisas, desde
que haja, obviamente, o tratamento e o diagndstico precoce, e [se combata a
falta de] cuidados, que acaba levando a problemas de natureza neurolégica,
depois de complicagoes que acabam em amputagées e todo aquele quadro que
nés conhecemos da hansenfase mal cuidada. Essas pessoas hoje recebem uma
indenizagio do Estado brasileiro, uma pensio vitalicia. E agora se apresenta
um novo dilema ao governo brasileiro e 4 politica publica, que é um dilema
importante do ponto de vista também bioético.

O que fazemos quando reconhecemos a violagio dos direitos das
pessoas que foram confinadas? Talvez nem todos aqui saibam, porque eu
mesmo como médica nao sabia. Nesses hospicios dos Ldzaros, pasmem vocés,
14 existia uma moeda. Essa moeda era diferente do dinheiro que circulava
no pais, exatamente para que, se eles fugissem e fossem pagar alguma coisa,
fossem imediatamente reconhecidos e, de novo, capturados e levados a forca.
Mas 14 dentro foi o Gnico momento em que a Igreja Catdlica permitiu o
segundo casamento, porque os consideraram mortos para a sociedade.
E, ao considerd-los mortos, permitiu os casamentos dentro das colonias; e,
em havendo casamentos, desde que autorizados pelos chefes das colédnias,
eventualmente médicos ou pessoas da drea governamental, nasciam criangas
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desses novos casamentos. E o que acontecia com essas criangas? Eram
separadas, eram separadas dos pais para que nio contraissem a lepra — o
nome da época — e foram levadas para preventérios, o nome do momento,
daquele momento da histéria do Brasil durante o governo do periodo Vargas.
E essas criangas entao nasceram sem saber quem eram, sem saber quem eram
seus pais, sem saber que seus irmios também estavam naqueles preventérios.
E hoje, entdo, o que se apresenta para os direitos humanos e para o pais é
se a politica vai ser constituida para indenizar ou nio e de que forma nds
vamos fazer isso em relagio aos filhos que foram separados pelas mesmas
razbes. E a natureza é de tal maneira cheia de nuances que muitos desses
filhos, infelizmente, acabaram contraindo hanseniase na época e, por essa
razao, voltaram para as colonias; e por alguns deles terem voltado para as
colonias mais préximas, acabaram encontrando seus pais. Entdo, nds temos
situagdes em que voltaram a se encontrar exatamente porque a doenga que
os afastou também os juntou. Entdo, esse ¢ 0 momento em que estamos
vivendo agora, em que nds reconhecemos o direito, mas também temos de
saber qual ¢ o limite que esses direitos tém, e esses limites tém de considerar
uma série de questdes éticas, morais, que vao fazer com que o pais possa
melhor tratar de problemas que sao milenares, persistentes, e que podem, a
qualquer momento, aflorar, como aflorou a questio da hanseniase.

A qualquer momento, outra situagio pode surgir. Pode ser a violacio
do direito alimentar, e, daqui a pouco, nds teremos de trabalhar com
a questdo da fome da mesma maneira como estamos hoje indenizando a
questao da violagao dos direitos humanos pelo confinamento das pessoas
com hansenfase. E ébvio que as politicas pablicas do governo nio permitem
que as pessoas atualmente passem fome, e essa é a proposta. Mas os dilemas
estao ai colocados, os dilemas estio colocados no Ambito da sadde, do acesso
aos equipamentos de satde, e ai rapidamente eu poderia me referir as pessoas
com deficiéncia, com a questdo da aloca¢io de recursos para uma cadeira
de rodas, e que hd de haver uma previsao e uma provisiao or¢amentdria e de
preparagdo para que isso aconte¢a, ¢ nio se pode dizer que isso vd ser em
detrimento de um atendimento pré-natal, ou de um tratamento de uma UTT;
isso ¢ tanto direito como qualquer outra questao. Mas é uma questio a ser
resolvida eticamente falando, é uma questao que nés temos de pensar: por que
um recebe e vdrios outros nao recebem? Nés estamos conseguindo até agora
equilibrar essa equagao através de uma politica de sadde para as pessoas com
deficiéncia, que, no caso, significou mais de trés milhoes de equipamentos
relacionados a muletas, bengalas, préteses e aparelhos auditivos, distribuidos
no ano de 2009. Entao, nds temos conseguido equacionar.
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Mas hd uma série de outras questdes que nds ainda nao equacionamos.
Ainda nao sabemos como fazé-lo e precisamos do apoio exatamente de
pesquisas, de tecnologia, de recursos econdmicos, de precos que estejam
acessiveis 4 populagio e ao maior comprador de alguns servicos, que ¢
exatamente o governo brasileiro, para que nds possamos nio ter falsos
dilemas, mas, sim, solu¢oes que se baseiem na Declaragio Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos. Mas, mais uma vez, eu queria reforcar a abertura
que o ministro Vannuchi d4 a esse tema, o interesse da SDH pela questio do
apoio do Conselho Nacional de Bioética, porque nés entendemos que todo
aquele trabalho que foi feito em conjunto tanto com o MCT quanto com o
MS em relagio a pesquisa com células-tronco, que é uma coisa que afetou
diretamente, envolveu diretamente a SDH, e também a questao agora que
brevemente serd discutida novamente no STF; a questdo dos fetos anencéfalos.
E eu posso dar o testemunho, porque eu fiz um parto, quando académica, de
um feto anencéfalo. E, na minha ingenuidade de uma idade bem tenra — que
eu nem posso dizer, porque naquela ocasido eu nio podia estar dentro do
hospital de jeito nenhum, porque era s6 do quinto ano em diante que se ia,
mas no primeiro ano a gente escorregava para dentro da maternidade —, a
expectativa era: “ndo, esse meu bebé, que fui eu que fiz e ajudei a fazer o parto,
ele vai sobreviver”, mas nao sobrevivia, como nio poderia ter sobrevivido.
E ninguém conseguia dizer 2 mae, porque naquela ocasido — eu estou falando
isso agora que jd tenho trinta e tantos anos de formada em medicina; portanto,
estou falando de alguma coisa da década de 1970 —, quando nio havia ultrassom,
quando ndo havia outros recursos que nos pudessem dizer antecipadamente
acerca de questdes que nio envolveriam tanta dor, tanto sofrimento, como é o
depoimento dessas mies, e como foi o depoimento da prépria mae, que, naquela
época, ao saber por que o filho nio havia sobrevivido, porque nenhum de néds
tinha coragem, passou para nés a questdo de que nés nao haviamos solucionado
adequadamente um dilema de direitos humanos, o direito dela, e o direito que
poderia ter uma solu¢io melhor se nds jd tivéssemos tido a coragem de enfrentd-lo
também do ponto de vista da bioética ndo individual, mas daquela bioética que se
aplica a nacdo, e que deverd brevemente se aplicar a nagao brasileira.

Entdo, trago, mais uma vez, os cumprimentos da SDH e o total apoio do
ministro Paulo Vannuchi, em qualquer conjunto que v se constituir, qualquer
grupo de trabalho, para que nés possamos participar também. Muito obrigada.

Persio Davison:

Eu agradeco a participa¢io da doutora Izabel Maior e os temas que aborda e,
pelo tempo, eu passo rapidamente a palavra a doutora Ana Gabas, assessora do

ministro Sergio Rezende [do MCT].
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Ana Gabas:

Boa tarde a todos. Peco desculpas por ndo me ter preparado para a apresentagao.
S6 ontem a noite, pouco antes de ir dormir, fui informada de que estaria aqui.
Vou ser breve e vou tentar colocar alguns pontos a respeito da posi¢ao do MCT
sobre a bioética, baseando-me também no que eu jd ouvi sobre o tema, a partir
das competentes intervencoes dos demais participantes desta mesa. Inicial-
mente, queria agradecer ao Ipea pelo convite. Cumprimento todos, em especial
Reinaldo Guimaries, a quem tive o prazer de conhecer agora, e a professora
Izabel Maior também.

Gostaria de iniciar minha participa¢do rememorando algumas a¢oes
do governo que acabam por repercutir no tema aqui abordado. Logo no
inicio de seu segundo mandato, o presidente Lula lan¢ou o Programa de
Aceleragao do Crescimento (PAC). Na sequéncia, o MCT optou por for-
mular o plano especifico para a drea, intitulado Plano de A¢io em Cién-
cia, Tecnologia e Inovagio para o Desenvolvimento Nacional (PACTI).
A partir desse plano, conseguiu-se alavancar o maior volume de recur-
sos para a ciéncia e a tecnologia que jd se teve no nosso pais. Todos nés
reconhecemos que nunca houve tanto recurso para apoiar a ciéncia
e a tecnologia, mesmo em periodo de crise internacional como hoje.
Nunca houve um governo como o atual, capaz de anunciar na televisao
que nio haverd problemas de recursos para a ciéncia, para a tecnologia e para a
sauide,emboradevamosreconhecerqueasatideaindaenfrentasérios problemas.
Nés sabemos, portanto, que hd recursos disponiveis para ciéncia, tecnologia
e inovagio, e isso nos leva a fazer com que haja maior interlocugao entre os
agentes publicos federais, estaduais e municipais de forma a evitar a sobre-
posigao das agdes. Nossa preocupagio é fazer com que sejam potencializadas
atividades destinadas a beneficiar a popula¢ao brasileira.

Em vista disso, eu vou abordar alguns temas no 4mbito do MCT. Como
o colega Swedenberger comentou, o MCT desenvolve agdes em vidrias dreas,
além do fomento 2 pesquisa, que ¢ de competéncia de nossas agéncias: a
FINEP, que apoia projetos de maior porte; e o CNPq, que trabalha mais
direcionado para o apoio ao pesquisador. Como a estrutura do ministério
comporta vdrias secretarias, eu lembro que a bioética estd inserida nas ativi-
dades de cada uma delas. Temos, por exemplo, a Secretaria de Inclusio Social
(Secis) e a Secretaria de Politicas e Programas de Pesquisa e Desenvolvimento
(SEPED), nas quais a bioética estd mais presente. Mas eu diria que estd em
todas as secretarias, até mesmo na Secretaria de Politicas de Informaitica
(Sepin). No 4mbito da informdtica, vou dar um exemplo bem simples para
mostrar as implicacoes da tecnologia sobre a bioética: quando vocé instala
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nos aeroportos um novo equipamento para escanear o passageiro de fora
a fora, isso causa muito desconforto nas pessoas. E, portanto, um avango
da tecnologia que, de alguma forma, estd relacionado as atividades tanto da
nossa Sepin como da Secretaria de Politica Tecnoldgica e de Inovagao. Mais
recentemente, foi instalado no ministério o Conselho Nacional de Controle
de Experimentagio Animal (Concea), que estd sendo estruturado para atuar
com pessoal preparado para desenvolver a missao desse colegiado, que tem
entre suas atribui¢ées formular normas e procedimentos para a utilizagio de
animais em pesquisas cientificas. Como se percebe, a bioética permeia todos
os campos de atividade do MCT. O Plano de A¢ao em Ciéncia, Tecnologia e
Inovagio, do qual falei hd pouco, trata a bioética de forma pontual na prio-
ridade estratégica 3 (Pesquisa, Desenvolvimento e Inovagio em Areas Estra-
tégicas). Se tiverem a curiosidade de procurar, os senhores vao verificar que a
bioética estd 14 pontualmente, na linha de agao relativa a atividades nas dreas
de biotecnologia e nanotecnologia.

Como jd disse, a nossa posi¢ao ¢é esta, a bioética é uma 4rea transversal,
estd ligada a evolugio da ciéncia como um todo. Concordamos com essa posi-
¢a0: 2 medida que a ciéncia vai evoluindo, a bioética comeca a se incorporar
a nosso trabalho. Um exemplo cldssico é o das células-tronco. Como se sabe,
antes nem se falava na possibilidade de utilizd-las, mas a evolugao da ciéncia
criou a necessidade de leis e diretrizes para podermos trabalhar com esses dile-
mas, inclusive com esses dilemas morais que foram mencionados aqui. Eu diria
que ¢é preciso tomar certo cuidado ao se abordar a questao, pois hd interesses
religiosos e também interesses comerciais por trds da drea da sadde. Entao,
a nosso ver, devemos tomar um pouco de cuidado para ver como tratar esse
dilema moral. Considero importante saber se esse dilema moral serd tratado
pontualmente ou se serdo levados em conta os outros interesses que estdo por
trds desses direitos humanos. H4 muitas questoes a analisar. Devemos nos per-
guntar se o objetivo de algumas inovagées tem mesmo o sentido de beneficiar
as populagoes e reduzir a fome? Como resultado do aumento da renda e da
melhoria na sua distribuicio, o brasileiro estd se alimentando melhor. Ele sabe
que existe um jogurte com um micro-organismo vivo que pode ser benéfico
para o funcionamento de seu corpo. Assim, devido a esses novos recursos,
devido a novos planos, nés passamos a ter a necessidade de ver como esses
dilemas morais devem ser tratados ao longo do desenvolvimento cientifico.

Na minha opinido, nio é possivel falar em bioética no Brasil de uma
s6 forma. A meu ver, hd vdrios paises dentro do Brasil, e a diferenca regional
precisa ser levada em conta quando se trata da bioética. H4 muitas diferen-

’

cas regionais, e o que é importante para o Sul pode ser irrelevante para o
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Nordeste, para o Norte, para a Amazonia. Entao, ao tratamos a bioética no
Brasil, devemos considerar as diferencas e as necessidades regionais. E claro
que a bioética tem de ser tratada como uma ciéncia nova, e ela tem de ser
inserida no cotidiano das pessoas. Reinaldo Guimaraes jé comentou isso, e,
quando ele coloca exemplos, fica muito mais claro para enxergarmos todos
os aspectos envolvidos na bioética. Tem de ser uma abordagem sistemitica,
nao dd para tratar a bioética como uma coisa inatingivel. Temos intimeros
exemplos para mostrar que a bioética permeia tudo. Quando a professora Iza-
bel Maior fala sobre a populacio de rua, isso é bioética. Entao, precisamos
exemplificar para colocarmos as cartas na mesa. Nao ¢ possivel tratar tudo
a0 mesmo tempo, e ¢ nesse ponto que eu quero me fixar. Eu considero tudo
isso importantissimo, mas gostaria de perguntar aos colegas aqui da mesa e
a todos os participantes: ¢ necessdrio ou nao focar as metas de discussao? A
bioética estd em tudo, desde a minha necessidade de tomar dgua, minha neces-
sidade de falar, de ser entendida. Em minha opinido, ¢ preciso focar-se para
se chegar & populacio e para que a bioética seja inserida em nosso cotidiano
de uma forma mais clara. Nao ¢ possivel o gestor publico — e aqui se falou
muito disso — tratar tudo de forma geral. E preciso ter foco, saber de forma
clara onde se quer chegar. Precisamos definir nosso objetivo. A meta agora é
a popula¢ao de rua? Na drea da sadde, por exemplo, precisamos saber qual
deve ser o foco, se os novos equipamentos ou o acesso aos medicamentos?
Na ciéncia e na tecnologia, sao os 6rgaos consultivos, as agéncias? Quando o
pesquisador estd trabalhando, ele estd sempre sujeito a esbarrar num problema
ético. Eu, por exemplo, sou engenheira de alimentos e, na minha drea de pes-
quisa, precisamos lidar com o que se chama de anilise sensorial. Toda vez
que a gente vai fazer uma pesquisa experimental, é preciso obter uma licenca
para submeter o produto em desenvolvimento a esse tipo de andlise que men-
cionei. O gestor, entdo, se depara com a necessidade de ter foco. Deve se
fixar nessa necessidade do pesquisador? As agéncias devem se preocupar com
aquele pesquisador individual ou com o que aquelas grandes redes estao neces-
sitando? Eu acho que esse grupo de trabalho tem de ouvir isso, tem de mapear
as demandas dentro da regido, de cada regido do pais, as necessidades dessas
agéncias; ele tem de se focar no desenvolvimento social, na drea da nossa Secis.
E o desenvolvimento social que estd em foco ou nao? Ea alimentagio, o direito
de todos a alimentagio? E a seguranga alimentar e nutricional? A propésito,
gostaria de dizer que nds até estamos lutando para que seja criada uma secre-
taria de seguranga alimentar e nutricional dentro do nosso ministério. Qual é
o interesse do governo, das pessoas, ao tratar desse tema? Devemos selecionar
os segmentos ou ficar discutindo amplamente como todas as dreas, como uma
drea transversal? Nao sei a resposta, eu estou apenas colocando a pergunta.
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Eu acredito que esse grupo de trabalho obviamente deva ser multidisciplinar,
uma vez que se trata de uma drea multidisciplinar, mas eu sou da opiniao de
que deveria pelo menos direcionar o foco em pontos que sejam comuns para
o cotidiano das pessoas. Deve estar fixado em pontos que as pessoas consigam
disseminar facilmente e que possam melhorar a vida das pessoas.

A ciéncia nio para de evoluir, ndo hd como negar isso. Gostaria de
lembrar que estamos realizando a Semana Nacional de Ciéncia e Tecnologia,
cujo tema ¢ ciéncia para o desenvolvimento sustentdvel. Estd instalada na
Esplanada dos Ministérios, onde todos podem vé-la, mas hd eventos no Brasil
inteiro que mostram de forma diddtica para a populagao os avangos da ciéncia.

Eu gostaria de agradecer, mais uma vez, a gentileza do convite ao MCT
para participar desse evento. Concluo minha intervengao colocando um tema
para reflexao sobre os rumos da ciéncia e da tecnologia. A ciéncia e a tecnologia
caminham, mas tém de caminhar de modo a deixar claros os dilemas éticos e
quais sio os limites de seus avangos. Obrigada.

Persio Davison:

Agradego 4 professora Ana Gabas pela exposicao. Em nome do Ipea e dos
demais promotores do debate sobre a bioética que se realiza hoje, aqui no
Ipea, eu gostaria de agradecer a participagao do Swedenberger, do Reinaldo
Guimaraes, da doutora Izabel e da doutora Ana Gabas. Tradicionalmente,
tem-se um espago para a participagio das pessoas sobre os temas. Eu acho
que muito do que aqui foi posto ¢ instigante nio sé pelas questdes em si, mas
também pelas questoes que, a partir disso, relacionam-se de uma maneira
mais ampla com outros aspectos. Mas eu indago sobre a possibilidade pratica
desse debate ji pelo adiantado da hora. Talvez possamos abrir para uma ou
duas pessoas, mas sabendo que nés temos de retornar hoje pela tarde. Por
favor, eu gostaria de pedir para quem quiser se manifestar que se identifique
para registro.

Felipe Fortuna:

Meu nome ¢ Felipe Fortuna, eu sou do Itamaraty, estou chefiando a divisio
que diz respeito a Unesco. Queria dirigir a minha pergunta a professora Izabel
Maior. Nés temos visto seguidamente na televisao as imagens dos moradores,
ou entdo das pessoas em situacio de rua, que ficam na drea da chamada
Cracolandia, em Sdo Paulo. A impressio que se tem ¢ de que se formou um
novo gueto, que as pessoas estao confinadas, por assim dizer, naquela drea.
E obviamente diversas autoridades politicas de vdrios niveis sabem disso;
a populagio sabe disso, existe uma tensdo social em torno desse assunto.
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E possivel estabelecer um paralelo, na sua opinido, entre o que acontece hoje
na Cracolandia e o elemento de confinamento que houve na questao da lepra,
da hanseniase, nessa época? E qual seria o papel do poder publico hoje para
que esse tipo de confinamento deixasse de existir?

Persio Davison:

Antes da posigao da professora Izabel, eu gostaria de perguntar se hd mais
indagacoes, para que nds pudéssemos ser concisos nas possiveis perguntas e,
depois, abrir a palavra & professora Izabel e aos demais participantes da mesa
que tenham manifestacio sobre as abordagens que se apresentem aqui. Bom,
os dilemas ficam para a tarde. Eu gostaria s6 de fazer uma referéncia, de um
ponto que o reitor da UnB nos apresentou, de que o homem ¢ o tnico ser
com capacidade reflexiva; portanto, nds temos responsabilidades éticas sobre
a vida de uma forma ampla e temos responsabilidades éticas sobre a vida com
relagao ao futuro. Podemos, entdo, ter de observar os nossos atos do presente
e 0s nossos conceitos também, sobre como isso afeta a vida e a natureza,
e, portanto, eu diria, num tema que ¢ foco especifico do Ipea. Quando se
fala de desenvolvimento, durante muito tempo se falou em desenvolvimento
econdmico, depois social, depois, se colocou a questio da sustentabilidade,
da cultura, e nds temos de abordar o desenvolvimento também sob a 4tica
da ética. E eu me pergunto também como arbitrar sobre o que eu poderia
chamar de dignidade, ou como arbitrar, ou como decidir, ou como estabe-
lecer o conceito do que seria a ética nesse conceito mais amplo da vida e da
responsabilidade do homem frente 4 questao da vida. Mas eu passo a palavra,
portanto, a dr* Izabel, e abro a palavra posteriormente 4 mesa para que pos-
samos fazer os comentdrios e o encerramento.

Izabel Maior:

Bem, toda vez que nds nos deparamos, que nds falamos em ética e bioética,
voltamos a ser fildsofos, ou fazemos uma tentativa de filosofar. Mas sempre
nos apoiando em algum texto, em algum pensador. No caso especifico das
colonias de hanseniase, que aconteceram nos anos 1930 e formalmente
deveriam ter terminado na década de 1960, mas, por legislacio, elas existiram.
Entio, o Estado legislou sobre o isolamento compulsério. Foi uma decisao do
Estado brasileiro, e um presidente da Republica entrou para inaugurar uma
colonia dessas. Foi o presidente Gettllio Vargas. Também nao se pode culpé-lo.
Porque, naquela ocasido, o que existia na saide publica era o isolamento.
S6 que esse isolamento nao acabou quando a lei disse que deveria se findar.
Continuou até que uma nova lei, na década na 1970, dissesse novamente:
abram seus portdes. E, mais uma vez, os portoes nao foram totalmente abertos.
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Entdo, houve um desrespeito a legislagio, nio fizeram cumprir a legislacio.
De modo que essa indenizagao hoje foi estendida até 31 de dezembro de
1986. Ai uma data um tanto quanto arbitrdria, mas fixada na expectativa
de ndo deixar de fora da reparagio de direitos humanos todos aqueles
que tiveram as suas vidas interrompidas e [foram] for¢ados ao isolamento
compulsério. E, ja que a maioria é muito idosa, nés fizemos a indenizagio
seguindo a legislagio do Estatuto do Idoso e também a questdo da entrada
de documentos administrativos. E comegamos com pessoas com mais de 100
anos de idade, que sobreviveram a isso, mas que, em grande parte, moram nas
antigas ex-colonias, das quais ainda existem 33 no pafs, em especial na 4rea
do Norte — eu visitei algumas, como parte do primeiro grupo de trabalho.
E 14 estao porque perderam vinculos e construiram vinculos dentro disso.
Diferentemente, o que acontece hoje com a popula¢io de rua e com essas
vérias geragoes que jd estdo na rua nio ¢ um confinamento a portas fechadas,
mas ¢ a falta de lagos familiares, ¢ a falta de apoio do Estado. De fato, elas
nao foram capturadas por capities do mato que as levaram para dentro de
colonias. Mas, de alguma maneira, foram capturadas pela auséncia do Estado;
e isso ¢ um fato muito grave.

Algum dia, alguém vai lembrar que pode ter havido, sim, viola¢io dos
direitos humanos quando uma crianga nasceu na rua e ali poéde ser criada.
Mas também teria sido violacio de direitos humanos se fosse tirada da familia
que estd na rua e separada e levada para algum lugar. Entéo, esse problema ¢é
extremamente complexo, ele envolve tanto a questdo da drogadicio, porque
facilmente sao capturados pela droga, a bebida, o crack, de todas as maneiras.
Elas [as criancas], de alguma maneira, de um certo modo, compensam a
auséncia de fatores emocionais, de vinculos, mais do que representam para essas
pessoas fonte de renda. Nao sdo traficantes, sio usudrios que nio tém nogio
nenhuma de que estdo perdendo sua vida a qualquer momento; sao criancas
que, ao utilizarem a pedra do crack, tém suas vidas contadas em meses ou em
poucos anos, através da prépria destruicio hepdtica que vdo vivenciar. Entio,
tudo isso é uma questao de satide publica mais do que qualquer coisa, e ¢ uma
questdo de direitos humanos que nés precisamos solver. Entao, é complexo; o
processo é complexo, é grande, e o processo, pior de tudo, é visto pela sociedade
como crime. E, ao ser visto como crime, é rechacado e colocado somente na
esfera da seguranca publica, para que nds estejamos protegidos da existéncia
dessas pessoas, dos jovens que foram afetados; principalmente [os] da raca
negra, aqueles que foram expulsos das suas casas por maus tratos ou abandono.
E ai, nés comegamos a perceber o perfil dessas vérias situagdes de rua, mas, sem
didvida nenhuma, hd uma auséncia do Estado, que agora se percebe e passa a
constituir um elemento de politica publica.
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Portanto, o Estado agora estd presente, tentando buscar uma solugao
que seja genérica, que possa ser aplicada ao maior niimero de pessoas para
tird-las dessa situagdo. Mas, por enquanto, nés podemos dizer que hd viola-
a0, sim, de direitos humanos se houver a auséncia de politicas publicas para
sanar esse problema.

Persio Davison:

Eu passo a palavra ao professor Reinaldo Guimaraes.

Reinaldo Guimaraes:

[..]"

Persio Davison:

Bom, passo a palavra ao dr. Swedenberger.

Swedenberger Barbosa:

Quero fazer apenas um comentdrio complementar as falas jd bastante eluci-
dativas da Izabel e do Reinaldo, muito boas nessa reta final, para dizer que,
nessa discucdo das populagoes de rua, existem alguns aspectos que, quando
observados, chegam de maneira bastante preocupante, porque, vejam, estamos
vivendo agora um processo da investigagao de aproximagao com a popula-
¢ao para poder aprender e, a0 mesmo tempo, ver como tratar esses dilemas
todos, que envolvem aspectos sociais, bioéticos, de moralidade, de dignidade
humana, de direitos humanos. Em alguns casos, temos exemplos de situagoes
em que os comerciantes de determinada regiao parecem ser aliados a um setor
dos moradores de rua e reivindicam junto ao governo municipal o direito de
terem acesso a um sanitdrio publico. Observemos como ¢ a natureza humana:
na verdade, com isso, eles afastam a possibilidade de que os moradores de rua
possam utilizar os sanitdrios que estdo dentro de suas lojas, dos estabelecimen-
tos comerciais. Relatos como este demonstram que eles ndo estdo preocupados
com a solugio global desta questdo social, estdo preocupados apenas com um
problema, que seu estabelecimento particular e comercial seja utilizado como
trinsito para que as pessoas usem o sanitrio. Eu estou falando de um direito
basico, referente ao que a Izabel levantou.

Em outros depoimentos dentro dessa questao que eles estao investigando
na Secretaria dos Direitos Humanos, observamos que h4 muito a ver com a
situacdo de transtornos mentais que atingem essas pessoas. Nesse caso, hd uma

** Reinaldo Guimardes ndo autorizou a publicacdo da transcricdo de sua exposicéo neste evento [nota do editorial].
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reacdo quanto a interferéncia do Estado em retird-las da rua, alegando a legiti-
midade de ali permanecerem. Entdo, situa¢des como esta envolvem uma com-
plexidade muito grande. Eu vou falar rapidamente — agradecendo a paciéncia
de vocés — acerca da situa¢io dos hansenianos. Em geral, os paises sdo intran-
sigentes ao assimilarem seus erros do ponto de vista da histéria. Os Estados e
governos so, muitas vezes, submetidos a julgamentos em tribunais interna-
cionais e condenados, em geral, em matérias de direitos humanos. E preciso
registrar que, no caso dos hansenianos, o Brasil d4 um exemplo ao mundo. E a
primeira vez na histéria desse pais que o chefe do governo, que é o presidente da
Republica, ao abordar o tratamento histérico dado aos hansenianos e seus fami-
liares, condena procedimentos da politica de satide piblica do Estado brasileiro
em relagio a isso. Foi o que fez recentemente o presidente Lula, em solenidade
no Paldcio do Planalto, na presenga de centenas de representantes hansenianos.
Quero demonstrar, com isso, que o Estado possui mecanismos de protegao aos
vulnerdveis, cuja efetivagdo depende, sobretudo, de decisio politica. Eram os
comentdrios finais que eu queria fazer, agradecendo mais uma vez a cada um de
vocés. Muito obrigado e até a préxima.

Persio Davison:

Eu nio sei se a Ana tem alguma palavra ainda aqui. Nao? Entao, nés estivemos
aqui, nestamanha, discutindo o tema Bioética em Debate: aqui e ld fora. Um evento
realizado no Ipea, com a participagio da UnB, do programa Catedra Unesco [de
Biotética] e da SAE/PR. Eu agradeco as pessoas que compuseram essa mesa pela
manhai, aos participantes, tanto aos presentes como aqueles que tiveram acesso
pela Embratel e pelo size do Ipea, na internet. Convido a todos a participarem,
a partir das 14h30, da sequéncia deste debate, com a mesa 2, Bioética no dmbito
internacional e do Mercosul. Ao tempo em que eu agradeco a participagao e a
presenca de todos, eu os convido para uma pequena refeicio que estd sendo
disponibilizada no hall deste auditério. Muito obrigado e até o inicio da tarde.
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Eliana Zugaib:

Boa tarde. Antes de passar a palavra, eu gostaria de dizer que me sinto muito
honrada de ter a oportunidade de participar desta mesa com ilustres especialistas
no tema e parabenizar o Ipea pela iniciativa que certamente acrescentard muito ao
debate interno sobre um tema tao complexo, sensivel e importante. Eu gostaria
de apresentar o professor Volnei Garrafa, professor doutor, com pés-doutorado
em bioética pela universidade La Sapienza, em Roma, Itdlia, coordenador da
Citedra da Unesco de Bioética e do Programa de Mestrado e Doutorado de
Bioética da Universidade de Brasilia (UnB). Autoridade internacionalmente
conhecida na d4rea, atualmente, integra também o Comité Internacional de
Bioética da Unesco e preside o Conselho Diretor da Rede Latino-Americana
e do Caribe de Bioética da Unesco (RedBioética). Participa também da mesa
a doutora Susana Maria Vidal, que é formada em medicina pela Universidade
Nacional de Cérdoba, com mestrado em bioética pela Universidade do Chile,
e atualmente ocupa o cargo de especialista para a América Latina e o Caribe do
Programa em Bioética e Etica em Ciéncia da Unesco, no setor de Ciéncias Sociais
e Humanas do Escritério Regional de Ciéncias da Unesco, em Montevidéu.
E contamos, ainda, com a participagiao da ministra Maria Elizabeth Guimaries
Teixeira Rocha, que é doutora em direito constitucional pela Faculdade de Direito
da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), tem pés-doutorado em direito
constitucional na Universidade Cldssica de Lisboa e foi empossada ministra do
Superior Tribunal Militar (STM) em 2007. Feitas as apresentagoes, eu passo a
palavra ao professor Volnei, que fard a sua apresentagio nesta mesa, cujo tema
é Bioética no dmbito internacional e do Mercosul.

Volnei Garrafa:

Muito obrigado, ministra Eliana. E um prazer estar aqui nesta promogio do Ipea,
da Presidéncia da Republica, da Secretaria de Direitos Humanos e do Ministério
de Relagoes Exteriores. Queria saudar também a ministra Maria Elizabeth, do
STM; é uma honra compartilhar esta mesa com ela e ainda com a minha que-
rida amiga Susana Vidal, médica argentina, hoje técnica coordenadora regional
de Bioética da Unesco, sediada no Uruguai. Suzana j4 tem trabalhado conosco
hd muitos anos aqui na regido e acompanha esta temdtica também muito de
perto, conhece os passos do Brasil nesta caminhada. Eu gostaria, uma vez mais,
de agradecer muito ao Ipea, a0 doutor Marcio Pochmann, por esta iniciativa. Um
organismo com a credibilidade do Ipea dentro do contexto brasileiro, tomando a
iniciativa de fazer um semindrio com esse escopo, estd ajudando a dar visibilidade
ao tema no pafs,

Apesar de a Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da
Unesco jd estar consolidada, j4 estar aprovada, com o aval do Brasil, com um
protagonismo muito forte do Brasil cinco anos atrds, contudo, tanto a temdtica
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da prépria bioética como a temdtica da declaragio permanecem ainda pouco
conhecidas no contexto do brasileiro, embora jd existam iniciativas em curso
neste sentido dentro do Estado brasileiro, como ficou muito bem demonstrado
na mesa hoje de manha, com representantes do governo, do Ministério da Saude
(MS), da (SDH), do Ministério de Ciéncia e Tecnologia (MCT) e da Presidéncia
da Republica. Mas o tema carece ainda de ter maior divulgacio, seja nos meios
académicos, seja nos meios da sociedade civil propriamente dita. O exemplo deste
pouco conhecimento que posso lhes dar, por exemplo, refere-se ao fato de que,
quando houve uma recente discussao crucial no Superior Tribunal Federal (STF)
com relacio a utilizacdo ou nio de células-tronco embriondrias — e a votacio foi
extremamente apertada, vocés estdo lembrados, foram seis votos contra cinco; eu
sinceramente esperava uma votagao mais folgada, no sentido de se liberar mais
as pesquisas com células-tronco embriondrias —, surpreendeu o fato de nenhum
ministro haver sequer mencionado a Declaracao Universal sobre Bioética e Direi-
tos Humanos da Unesco, que tinha relagao direta e atualizada com a temdtica
debatida. Aqueles que se referiram a alguma declaragao internacional referiram-se
a Declaragio Universal dos Direitos Humanos, de 1948, quando a de bioética é
de 2005. Existe sem ddvida um grande desconhecimento, [uma grande] falta de
familiaridade com relacio ao tema.

Nao estou aqui prejulgando nada nem ninguém, e muito longe de querer
colocar isso como critica, mas quero demonstrar que este tema, por mais que, para
nés que trabalhamos a temdtica e aos nossos alunos que estao aqui presentes, nos
seja familiar, ainda ¢ distante para a opinido publica e para muitas autoridades
nacionais. E lamentével que o Projeto de Lei (PL) n® 6.032, enviado pelo presi-
dente Luiz Indcio Lula da Silva ao Congresso Nacional, no dia 4 de outubro de
2005, ainda esteja parado nesta casa. O ex-presidente do Congresso Nacional,
deputado Arlindo Chinaglia, em dezembro de 2008, deu urgéncia para o projeto,
que ainda ndo conseguiu ser colocado em pauta. Assim, o Brasil continua sem
um conselho nacional de bioética, organismos que todos os paises da comunidade
europeia ji tém hd bastante tempo.

Hoje pela manhi, uma jornalista do jornal O Estado de S. Paulo me per-
guntava a razio desse desconhecimento sobre a bioética no Brasil, e eu res-
pondi que inclusive a imprensa ainda nio entendeu direito o real significado
do que seja bioética. Se vocé pegar uma temdtica, uma pauta, uma agenda
de algum jornal internacional, tipo o 7he New York Times, o Le Monde ou o
Le Figaro, de Paris, o La Repubblica, da Itdlia, ou o El Pais, da Espanha, se hd
alguma discussio sobre células-tronco, sobre aborto ou outro tema afim da bioé-
tica, a chamada de manchete é bioética. Aqui no Brasil, vocé jamais vé a chamada
de atengao da temdtica abordada pela via da bioética: ¢ direto em célula-tronco,
aborto, fecundagio assistida, quer dizer, vao para a temdtica especifica, ficam na
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tecnologia e nio aprofundam o cardter transdisciplinar da bioética — que ajuda
mais o leitor a compreender a temdtica —, porque o pais ainda nao incorporou
essa questdo. Entao, a iniciativa do Ipea de fazer esse semindrio ¢ extremamente
salutar, porque iniciativas deste tipo fazem parte dessa fase ainda de educagao —
nao dentro das universidades, em que isso jd comeca a ser bem assimilado —, mas
no sentido publico.

Um segundo exemplo que eu queria colocar nessa discussio, e que infe-
lizmente vem num péssimo momento, ¢ aquele sobre o aborto inapropriada-
mente colocado nos debates das eleigoes presidenciais no Brasil, feitos de forma
emocional, com fundamentalismos religiosos, que acabaram prejudicando
o enfoque mais sério da temdtica dentro de um momento de afunilamento
politico, em um espago democrdtico lindo representado por uma elei¢io pre-
sidencial em um segundo turno democrdtico. O Brasil tem dado uma boa
demonstragio mundial de quanta gente vota e vota bem; ninguém morreu,
nao hd acusagdes de fraudes, mas de repente aparece uma discussiao sobre o
aborto, num nivel tdo rasteiro que é lamentdvel; e isso é consequéncia de des-
conhecimento da sociedade brasileira sobre essas temdticas. Somos um pais
que nio tem ainda um conselho nacional de bioética, um pais no qual o Con-
gresso Nacional nio consegue discutir com a isen¢do requerida essas temdticas.
O primeiro bebé de proveta brasileiro ¢ uma moga do Parand; nasceu em 1984.
Essa mocga jd estd com 26 anos e, até hoje, o Congresso Nacional nio conseguiu
fazer uma legislacdo para regular o uso da fecundagio assistida aqui no Brasil.
Entao, acontecem absurdos como foi o rumoroso caso do Roger Abdelmassih,
em Sao Paulo, que praticava realmente técnicas invasivas, nio permitidas pelo
Conselho Federal de Medicina, usando inje¢oes intracitoplasmdticas de esperma-
tozéides (técnica denominada de ICSI) em 4vulos como rotina, em consultério,
aumentando indices de sucesso; embora técnicas invasivas como essas tenham
sua indicagdo em casos muito especificos. Como nao hd legislagio no pais sobre o
assunto, fica o vazio. O que existe ¢ apenas uma resolugio de 1992, do Conselho
Nacional de Medicina, sobre esta temdtica. Entdo, quer dizer que temos no pais
grandes vazios legislativos.

Portanto, o Poder Legislativo que temos também nao deixa de ser cor-
responsédvel pelo desconhecimento dessas temdticas. Assim, quando o assunto
vem 2 tona dentro da sociedade, vem com um debate muito rasteiro, eivado
de informagdes inconsistentes e superficiais, como esse debate do aborto agora.
Entio, um conselho nacional de bioética teria esse papel também educativo,
no primeiro momento, de abrir discussdes mais aprofundadas e responséveis.
O Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida e da Natureza, criado
na Franga pelo saudoso presidente Francois Mitterrand, em 1982, foi o pioneiro
no mundo. Levou-se sete anos discutindo o anteprojeto de lei sobre tecnologias
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reprodutivas naquele pais. Promoveram discussoes em toda a Franca, nas entidades
cientificas, nas ordens de advogados, nas universidades, nas igrejas, nos clubes de
servigos, nas prefeituras... Quando terminaram, entregaram na mao do primeiro-
ministro, o qual encaminhou o anteprojeto de lei para o Congresso francés; em
poucas semanas, ele jd estava aprovado, porque as arestas jd estavam aparadas.
O consenso minimo de que a bioética trabalha muito bem j4 tinha sido constru-
ido através de exaustivos debates e didlogos por todo o pais. Entdo, nds estamos
carecendo disso, por auséncia desses espacos. Entdo essa iniciativa do Ipea ¢é
extraordinariamente oportuna.

Eu gostaria ainda de fazer uma segunda referéncia fundamental para a
Unesco. A Unesco tem sido um organismo internacional que realmente tem se
preocupado fortemente com essas questoes; e isso comegou nos anos 1990, por
uma felicidade, porque o entdo diretor-geral da Unesco era o geneticista espa-
nhol Federico Mayor, que estava muito preocupado com as questdes de genoma
humano. Entao, da cabeca dele surgiu a ideia de criar o Comité Internacional
de Bioética (IBC — em inglés, International Bioethics Committee) da Unesco e
outro comité paralelo, comité mais politico, que é o [Comité] Intergovernamen-
tal de Bioética da Unesco, onde os paises participam. O internacional é mais
académico, apesar de que as indicagdes também sio dos paises. Entao, a Unesco
tem um papel fundamental em todo esse contexto da bioética.

A Organizagao Mundial da Satide (OMS) estd tentando caminhar também
nesse sentido. Pois bem, além disso, eu queria também reforgar, e eu ji fiz isso
hoje de manha e vou refor¢ar mais uma vez, o papel de protagonista, que entendo
como de primeirissima importincia e, principalmente, de primeirissima quali-
dade do MRE. Nas vezes em que tenho tido oportunidade de trabalhar com o
MRE, isso tem me deixado orgulhoso de ser brasileiro, porque ¢ uma institui¢ao
composta por pessoas extremamente preparadas, técnicos da melhor qualidade,
onde realmente vocé se sente seguro e amparado por diplomatas que tém uma
carreira rigorosa e que sabem defender os direitos e os destinos de seu pais no
exterior. Daf a razdo de a Cdtedra Unesco de Bioética da UnB trazer o tema, que
¢ um tema delicado, para esse evento. E um pouco arriscado, eu confesso: nés
discutimos internamente na Cétedra a proposta de uma convencio regional do
Mercado Comum do Sul (Mercosul) sobre bioética, amparados nessa confianga,
que, como académico, eu tenho, na qualidade, no bom discernimento e na capa-
cidade do MRE, em seus quadros, e também na sensibilidade politica que ele
vem demonstrando de forma agucada nos tltimos anos, ao dar um protagonismo
internacional e crescente para o Brasil, além, obviamente, do sucesso que o pais
vem colhendo no exterior como fruto de sua boa administragao interna e poli-
tica. A ideia dessa convencio surgiu de um encontro que nds tivemos em Santo
Domingo, na Republica Dominicana, hd alguns anos atris, e eu vou falar um
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pouquinho dele aqui. Estd publicado o trabalho do ex-embaixador do Uruguai
na Unesco e na Franca, o ex-ministro da Justica uruguaio, recentemente fale-
cido, Héctor Gross Espiell, que é um dos grandes nomes do direito internacional.
O professor Espiell ja estava com seus 78 anos e era um entusiasta dessa ideia.
Ele dizia que, a partir do momento em que o juiz espanhol Baltasar Garzén
pediu a prisao do ex-ditador chileno Augusto Pinochet, em Londres, ele de certa
forma estava usando o direito internacional a partir de normas nio vinculan-
tes. Ou seja, para ele, as normas nio vinculantes das declaracoes passavam a ter
poder legislativo internacional. O professor Gross Espiell dizia que seria muito
importante se nés fizéssemos uma convengio regional sobre bioética, porque
a decisio da convengao tem um poder, uma for¢a, maior do que uma norma
nio vinculante e, como até agora nio surgiu ainda nenhuma convengio regio-
nal sobre bioética no mundo, apesar da Declaragao [Universal sobre Bioética e
Direitos Humanos] da Unesco ser de 2005, nés poderfamos comegar por aqui.
Acho que nio seria nenhum agodamento; temos conversado muito sobre o assunto
com diversas autoridades e acredito que seja um momento oportuno: o Brasil
tem um espago politico considerdvel; a Argentina é um pais que certamente vai
acolher essa ideia com bons olhos, o Uruguai também, como sede do Mercosul.
Entao, essa é a proposta, e é sobre isso que eu vou falar...

O meu tema de hoje ¢ esse, tentando convencer nossos amigos do Iramaraty
de que ¢ uma coisa importante e que seria importante o Brasil tomar essa inicia-
tiva, que seria uma coisa boa para o pais, para a regiio e para o mundo, porque
seria a primeira convengio regional sobre bioética em ambito mundial. Nossa
embaixadora na Unesco, no ano que vem, a embaixadora Maria Laura, jd levaria
a ideia para a Unesco, e nds estariamos assim chamando a aten¢io para a bioética.
Eu acho que isso é uma coisa que faz falta: chamar a aten¢io para que as pessoas
se interessem por ela.

A maioria das pessoas aqui presentes eu gostaria de registrar especialmente
a presenga do professor José Eduardo de Siqueira, da Universidade Estadual de
Londrina (UEL), no Parand, ex-presidente da Sociedade Brasileira de Bioética; do
doutor José Paranagud de Santana, representante da Organizacio Pan-americana
de Saude (Opas), que estd com um trabalho extraordindrio dentro desse con-
texto de trabalhar a relagio da diplomacia com a bioética, e que é uma coisa
nova; e dos nossos alunos, aos quais eu gostaria de expressar nossa alegria de
té-los aqui.

Vamos ver entdo o meu tema especifico, que é Convengdo Regional do Mer-
cosul sobre Bioética: uma proposta da Citedra Unesco de Bioética da Universidade
de Brasilia. Eu vou passar as partes iniciais muito rapidamente, porque jd foram
mencionadas hoje de manha. Entdo, comeco pelas declaragoes internacionais,
que s3o normas ndo vinculantes. Formalmente, elas ndo tém forga de lei, mas
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tém significados politicos importantes; elas guardam significado importante no
sentido de proporcionar direcionamento mais adequado na construcio de futuras
legislagoes. Com relacio ao desenvolvimento cientifico e tecnolégico nos campos
biomédicos e da sadde, especificamente, devido a usual demora nas tramitagoes
legislativas e mesmo pelas dificuldades relacionadas com as injungées morais e
religiosas envolvidas, nao é raro que as leis tardem muitos anos até serem agenda-
das e, por fim, aprovadas. O tema da fecundagio assistida até hoje nao tem legis-
lacdo, nao porque nio existam projetos de lei. Na semana posterior a clonagem de
Dolly, em fevereiro de 1997, foram apresentados no Brasil nada menos que nove
projetos legislativos, todos contrdrios a clonagem; na época, os parlamentares nao
tinham nem ideia do que era clonagem, mas eles eram contra. Entao, a quanti-
dade de projetos que entram no Congresso Nacional no campo das tecnologias
reprodutivas é muito grande, s que sio iniciativas isoladas de parlamentares que
sao tremendamente favoraveis ou tremendamente contrdrios. Entao, o embate
que se dd no Legislativo ¢ um embate que nao anda, onde nio hd construcio,
nao hd consenso, que acaba sendo retirado de pauta e nds ficamos com auséncia
de legislagio. E a isso que eu me referia, 3 auséncia de legislacio que regule o
desenvolvimento biotécnico-cientifico nos diferentes paises. Além de dificultar
avangos na drea de pesquisa, traz prejuizo aquelas pessoas que necessitam com
urgéncia dos beneficios proporcionados pelo avango da ciéncia. Claro que nés
temos a Lei de Biosseguranga, foi um avanco; a lei dos transplantes de érgaos, que
foi mencionada hoje de manha; a questao da morte encefilica... Enfim, o Brasil
hoje estd com o desenvolvimento cientifico e tecnolégico altamente acelerado, e a
legislagao tem definitivamente de acompanhar essa produg¢ao académica. O Brasil
hoje ¢é responsdvel por 2% da producio cientifica do mundo; é praticamente a
soma de todos os paises da América Latina, somando México, Argentina, Chile...
o Brasil estd produzindo muito no campo cientifico. Entao, nosso Poder Legisla-
tivo tem a obrigacio de acompanhar isso...

Esses vazios legislativos criam problemas para o Poder Judicidrio, porque
o Judicidrio acaba nio tendo legislacio e se vé obrigado a tracar jurisprudéncias
num papel que nio ¢ o dele. O Judicidrio tem de executar lei, e nio ficar criando
leis através de jurisprudéncia. Entdo, isso cria um problema de desestabilizagio
democrdtica nesse campo do desenvolvimento cientifico e tecnoldgico; cada um
com o seu papel; o Poder Executivo com o seu papel, o Legislativo com o seu
papel e o Judicidrio com o seu papel. Entdo, nessa linha de ideias, avaliando
a vida humana como um bem maior — e a vida humana é um bem maior —,
qualquer esforco feito na construgio de convengoes regionais serve, nio para
suprir vazios legislativos, por acaso existentes, mas, pelo menos, para proporcio-
nar mais visibilidade politica a temas que necessitam urgentemente ser incluidos
nas agendas legislativas dos paises desenvolvidos. Deve ser visto como positivo,
portanto, nesse sentido, levando em consideragio a visibilidade e a exigibilidade
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crescentes da bioética, ndo somente nos campos cientificos e tecnolégicos, mas
principalmente no contexto sociopolitico da atualidade. O objetivo desta minha
apresentagao ¢ propor a abertura de discussdes em torno da construgio futura de
uma convengio regional do Mercosul sobre bioética, que contaria com o apoio
de toda bioética brasileira, com a sustentagio, o reforco tedrico, o que fosse pos-
sivel a nds ajudarmos.

Sobre a génese ¢ a construgio da bioética, eu prefiro ndo entrar muito, pois
o doutor Swedenberger j4 fez um belo histérico hoje pela manha. Sé gostaria de
dizer que Potter jé imaginava a bioética como uma visao de ponte, de uma macro-
ética relacionada aos fendmenos da vida humana no seu amplo sentido, incor-
porando, além das questoes biomédicas e tecnoldgicas, os sistemas ambientais
ligados 4 sustentabilidade futura do planeta. Esse conceito de Potter, no entanto,
foi modificado muito rapidamente no Instituto Kennedy de Etica, nos Estados
Unidos, e foi reduzido as situagoes médicas e tecnoldgicas — ou seja, a relagao do
profissional de satide com o seu paciente,  relacio de pesquisadores com sujeitos
de pesquisa. E foi com essa reducio drdstica do escopo da epistemologia da bioé-
tica, essa visio mais biomédica e biotecnoldgica, que a bioética ganhou o mundo
nos anos 1980 e 1990 — ou seja, uma bioética biotecnoldgica. Potter era filho de
pais protestantes do estado do Wisconsin; ele era filho de agricultores e tinha um
profundo vinculo com a natureza. Wisconsin ¢ o estado das pontes, com muitos
rios, ¢ o livro de Potter traz & tona essa questao de bridge: Bioethics: a bridge to the
future — uma ponte para o futuro. E essa ideia de ponte na bioética é muito forte;
ponte entre ciéncia e tecnologia, entre filosofia e prdtica e assim por diante...

Entao, esse conceito é que ganhou o mundo. No entanto, surgiram criticas
a esse enfoque da bioética, esse enfoque mais reduzido, mais anglo-saxdnico, pau-
tado em principios pretensamente universais e que chamamos de principialismo.
Em 1998, sob inspiragio do pastor presbiteriano escocés e entao presidente da
Sociedade Internacional de Bioética, Alastair Campbell, o IV Congresso Mun-
dial de Bioética, realizado em Téquio, no Japio, recuperou uma parte das ideias
originais de Potter e colocou como tema oficial do congresso a global bioethics
(bioética global). Potter ja estava hemiplégico, velhinho, foi chamado a dar uma
videoconferéncia, porque nio pdde ir até Téquio. Agora, é importante abrir um
paréntese para as pessoas que nao tém muita familiaridade com a drea: Potter
nao era um pesquisador qualquer; foi vérias vezes presidente do National Can-
cer Institute dos Estados Unidos; foi um homem que morreu com mais de 360
projetos de pesquisa publicados nas principais revistas médicas internacionais;
era um grande pesquisador e tinha uma profunda preocupagio, entio, com
as consequéncias do desenvolvimento cientifico e tecnolégico desordenado.
E por isso que ele tinha essa vinculagio muito forte com a natureza e as questoes
ambientais, e aqui eu fago questao de abrir outro paréntese, porque eu me lembrei
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dele, do entdo ministro Figueiredo, hoje embaixador, que coordena a drea de
meio ambiente do MRE. Ele era o secretario da Embaixada do Brasil na Unesco,
na época da declaracio, e também foi um defensor muito vigoroso e clarividente
da inclusdo das questoes ambientais na declaragio de bioética, pelo conhecimento
que ele tem desse tema. Ele é uma das pessoas que mais maneja com seguranca e
profundidade este tema em todo o continente, sem divida nenhuma.

Pois bem, depois, em 2002, nds tivemos a felicidade de conseguir trazer para
Brasilia o VI Congresso Mundial de Bioética. Em vez de usarmos a légica formal
no titulo oficial do evento, usamos a légica dialética: Bioética: poder ¢ injustica —
ou seja, o poder decorrente do desenvolvimento cientifico e tecnoldgico nio estd
sendo justamente distribuido. Trés quartas partes das sociedades humanas nao
tém acesso aos beneficios do desenvolvimento cientifico e tecnolégico, so exclu-
idas por razdes econdmicas e outras. Entao, o congresso de Brasilia foi um divisor
de dguas realmente. Daniel Wickler, que foi o primeiro consultor de bioética da
OMS e é professor em Harvard, mandou uma carta depois do congresso dizendo
assim: “o congresso de Brasilia politizou definitivamente a agenda da bioética
internacional”. Quer dizer, nds colocamos as temdticas sociais e ambientais no
contexto do evento. Naquele congresso, um grupo de pesquisadores inquietos
aqui da América Latina, inconformado com a redugio dramdtica da bioética as
questoes biomédicas, resolveu criar a Rede Latino-Americana e do Caribe de Bio-
ética. E, em maio de 2003, entio, formalmente criamos, numa reunido paralela
das reunioes mundiais do genoma humano, em Cancun, no México, a rede de
bioética que se desenvolveu muito nesses anos e teve um papel importante em
todo esse contexto, com o apoio da Unesco, organismo que tem grande relagio
com o contexto internacional da bioética.

O ex-diretor-geral da Unesco, Federico Mayor, um geneticista espanhol,
criou os dois conselhos da Unesco sobre bioética, um internacional e um inter-
governamental; e esses conselhos comegaram a trabalhar, a construir declaracoes.
A primeira foi a Declaracdo Universal sobre 0 Genoma Humano e os Direitos
Humanos, que foi homologada por unanimidade pelos paises componentes da
Unesco, em 1997. Seis anos depois, pela necessidade de colocar um limite na
questdo da confidencialidade dos dados genéticos humanos, jé que companhias
seguradoras de saide estavam usando as questdes genéticas para excluir bebés
e criancas de planos de saide — o desenvolvimento cientifico e tecnolégico
nao pode vir para excluir, tem de vir para incluir —, a Unesco, mais uma vez
de forma apropriada e justa, criou a Declaragao Internacional sobre a Confi-
dencialidade dos Dados Genéticos ¢ Humanos, pela qual ficou claro para todo
mundo que descoberta nao é invencio e ai a questdo das patentes foi aprofun-
dada. Este é um documento internacional que ajuda a dar o balizamento no
sentido do que os paises vao fazer no futuro. Nessa ocasido, em 2003, jd estava
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definido que a préxima declaragio seria sobre a bioética e os direitos humanos.
As discussoes comegaram em junho de 2003 e se estenderam até 2005; foram
dois anos e pouco, foram sete ou oito borradores prévios, e aqui vem a hist6-
ria: esses borradores eram absolutamente eurocentrados. Eurocentrado significa,
nas teorias de colonialidade, que o colonialismo se foi e ficou a colonialidade.
O conceito de colonialidade nos abre os olhos 4 passividade de aceitar tudo o que
vem de fora como bom. Inversamente, nos contextos criticos da colonialidade,
o que vem de fora nds vamos filtrar e, entdo, o que for bom nds usamos. Nos
queremos comegar a olhar os nossos problemas com os nossos préprios olhos e a
interpretar as nossas questoes e a dar solugdes para elas com o nosso proprio cére-
bro. Entao, significa nio ficar olhando as coisas com os olhos dos outros e com a
cabeca dos outros: nés queremos e nés mesmos decidimos. Entio, a questio dessa
visio eurocentrada, que é uma visio também estadunidense e eurocentrada, ela
tem uma visdo Unica, ¢ a visao do colonizador. Para a reunido que eu estou indo,
em Paris, na Unesco, semana que vem, eu jd recebi o primeiro documento sobre
vulnerabilidade humana e integridade pessoal, ¢ é um documento eurocentrado,
porque ele coloca o conceito de vulnerabilidade, que nao era o conceito original
da declaragao. Ele situa o conceito com trés exemplos: de bioética clinica, de ética
em pesquisa e de biotecnologia; quando a esséncia de vulnerabilidade é aquela
que foi proposta pela portuguesa Maria do Céu Patrono Neves, no sentido de
“vulnerabilidade social”. O vulnerdvel social é o que nos interessa, ¢ isso que ¢
o fundamental, e nesse documento a que me refiro ndo existe a vulnerabilidade
social. Entao, eu, certamente, serei mais uma vez incobmodo, como fui & época
da declaragdo; vou ser um brasileiro que nio se acomoda com o que estd sendo
dito por ld. Que vou estar brigando para que essas coisas sejam incluidas de forma
realmente explicita, na sustentagdo e no espirito dos documentos que a Unesco
vai elaborar nesses anos em que eu vou estar por ld fazendo parte do Comité
Internacional de Bioética da Unesco.

Em novembro de 2004, na Rede Latino-Americana de Bioética da Unesco,
em uma reunido organizada pela Secretaria Especial de Direitos Humanos da
Argentina, fizemos um documento técnico com as nossas proposi¢oes ¢ mudan-
cas com relagdo a Declaragao de Bioética da Unesco, que seria votada em 2005,
em Paris. A reunido oficial foi de dois dias e, depois nos reunimos em um
sibado para fazermos um segundo documento mais politico — o primeiro era
mais formal, de andlise critica artigo por artigo —, a chamada Carta de Buenos
Aires, um documento forte. Traduzimos aquilo para o inglés e mandamos para
o mundo inteiro, dizendo que a América Latina nao aceitaria uma declaragio
de bioética exclusivamente biomédica e biotecnoldgica; trouxemos isso para o
Itamaraty, fizemos duas ou trés reunides com vdrios ministérios e a Sociedade
Brasileira de Bioética, e, finalmente, o Brasil fechou uma posi¢io com relagao
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ao tema. Conversamos com os paises amigos, principalmente a Argentina, e
levamos uma posiciao latino-americana conjunta para as reunides de 2005.
Em janeiro de 2005, em Paris, nas reuniées prévias, ja houve uma confusao, por-
que os drafts estavam totalmente diferentes do contraponto que nés queriamos,
e al j4 deu muita discussao dentro do IBC e do IDBC, até a chamada reuniao
dos experts governamentais, realizada em abril e junho de 2005, sempre em Paris,
quando eu fui como delegado brasileiro, nomeado pelo presidente Lula, e fiquei
assessorando o embaixador Dayrell e o ministro Figueiredo. Foi muito dificil,
porque, na primeira reuniao, nés nao avangamos nenhuma linha, nés levamos trés
dias, entre os dias 8 ¢ 10 de abril, porque o Artigo 1° dizia assim: “Definicao de
bioética”; e os Estados Unidos, o Reino Unido e o Japao queriam uma defini¢cao
de bioética biomédica e biotecnolégica, mas nés nao aceitamos. Entao, depois de
trés dias, chegamos a seguinte conclusao: que nio iria haver defini¢ao de bioética
na declaracdo, cada pais, de acordo com a sua cultura, iria contextualizar a sua
definicao de bioética. Isso mostrou que havia um viés para o relativismo cultural,
e nao um pretenso universalismo vindo dos paises mais poderosos. Foi nomeada
uma comissao especial para fazer um novo borrador para reunido de junho (entre
os dias 20 e 24), e nds conseguimos colocar o embaixador do Uruguai como
relator. Entao, na reunido de junho, o assunto andou bem melhor, mas, mesmo
assim, ainda foi muito dificil. Os Estados Unidos nio queriam aprovar a questao
de que sadde era um direito de todos, que estd no Artigo 14 da declaragao, que
trata da responsabilidade social e satide. Chegou um ponto em que os delegados
estadunidenses tiveram de fazer uma consulta a Washington para pedir permissao
para negociar além daquele ponto. Tivemos de suspender a reuniao na noite do
dia 22 de junho para continuar na manha seguinte, e os Estados Unidos feliz-
mente concordaram, e finalmente foi aprovado o capitulo da sadde, que é uma
conquista latino-americana, dos paises periféricos, enfim.

Em 19 de outubro de 2005, ela foi homologada, e agora eu entro na esséncia
da nossa questao de hoje propriamente dita. Aqui eu vou ler porque jd estd bem
no fim, ja estou terminando, ministra, mais cinco minutos e eu acho que eu ja
termino, sé mais duas pdginas. Com a homologag¢io da Declaragio de Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos da Unesco, entdo, os paises passaram a contar
com um atualizado marco de referéncia internacional na matéria, para balizar a
elaboracio de suas legislagdes. No caso do Brasil, em maio de 2005 ¢ 2006, o
governo, com o apoio do MRE e da SDH, com a participagio da representagao
da Unesco no Brasil, da Redbioética da Unesco e da Cdtedra Unesco de Bioética
da UnB, promoveu no auditério do Itamaraty um concorrido semindrio de divul-
gacio e aprofundamento da declaragio, que contou com a participagao de mais
de 400 pessoas. Na ocasiao, ficou reforgada a necessidade do pais passar a contar
com um conselho nacional de bioética, nos moldes do PL n°® 6.032, enviado pelo
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presidente Luiz Indcio Lula da Silva, em 5 de outubro de 2005, ao Congresso
Nacional, onde se encontra até hoje em regime de urgéncia. Da mesma forma,
ficou patente a necessidade de ampliagao das discussoes relacionadas com recentes
avangos cientificos e tecnoldgicos, como a utilizagao de células-tronco embriona-
rias para pesquisas, novas técnicas de fecundacio assistidas etc. e de seu controle
ético por meio de legislagoes justas e equilibradas, entre a liberdade decisiva para
algumas pesquisas, o controle indispensdvel para a biosseguranca e a proibicao,
quando necessdrio.

y .

No ambito da presente discussao, ¢ indispensdvel registrar o significativo
esforgo regional que foi a realizagio do semindrio intitulado Convengao Sub-
regional de Bioética, realizado em Santo Domingo, Reptiblica Dominicana, em
marco de 2007. Esse encontro foi promovido pelo Grupo de Paises da Amé-
rica Latina e o Caribe (GRULAC) frente a4 Unesco; a presidente na época era a
embaixadora Laura Faxas, da Repiblica Dominicana — o presidente da Reptblica
Dominicana era um notdvel intelectual; entao, acolheu essa reuniao com muita
generosidade. Essa é a razdo de ter sido na Republica Dominicana e também
com o apoio da Unesco e da Redbioética, com uma expressiva participacio de
pesquisadores e estudiosos desses paises da América Latina e do Caribe. Entre os
objetivos desse encontro, na Republica Dominicana, destacavam-se: contribuir
ao aprimoramento de legislacoes nacionais com relagao s pesquisas envolvendo
seres humanos, reforgar a necessidade dos paises formularem suas legislacdes com
base na Declaragio Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da Unesco e
promover a valorizagao do ensino e a difusio da bioética.

Eu queria reforcar aos presentes que o Programa de Pés-graduagio (mestrado
e doutorado) em Bioética na UnB tem exatamente como escopo, como pano de
fundo, a Declaragio Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da Unesco.
Esta ¢ a tela de fundo dos nossos projetos de pesquisa. Entre as propostas emana-
das da Declaragao de Santo Domingo e dirigidas aos estados da regiao, merecem
ser destacadas, entre outras, as seguintes: i) por em pratica os principios procla—
mados pelas declaragoes da Unesco; 77) estimular a criagio de comités ou conse-
lhos nacionais de bioética, papel que a Unesco vem fazendo — a doutora Susana
tem viajado em vdrios paises; esteve em El Salvador na semana passada por conta
disso, vai ter uma reunifo na Jamaica agora no comego de novembro também por
conta disso, e a Coldmbia j4 estd fazendo a sua comissao nacional com o apoio
da Unesco; e 7i7) avancar na conceitualizacio e na eventual prepara¢io de docu-
mentos normativos nacionais aplicdveis s situagoes e particularidades préprias de
cada pais. Esses foram objetivos da reuniio de Santo Domingo.

Agora, eu vou para a parte final da minha breve apresentagio; jd estamos quase
terminando com a proposta de convengao regional do Mercosul sobre bioética que
emana da Cdtedra da Unesco de Bioética da UnB. As trés declaragoes promovidas
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pela Unesco, j4 mencionadas (a do Genoma Humano, a da Confidencialidade dos
Dados Genéticos Humanos e a de Bioética), todas sio de Ambito universal e for-
mam um conjunto harmoénico de principios temdticos que tém contribuido para
o desenvolvimento progressivo do direito internacional e que introduziram defini-
tivamente a bioética no campo dos direitos humanos, fato até entao ignorado ou
até mesmo rechagado por muitos estudiosos da matéria. A bioética que emana das
referidas declaragées, portanto, guarda uma estreita relagio com a matéria e o con-
tetido do direito internacional, sem prejuizo de sua relagao com o direito interno de
cada pais. Isso aqui ndo sdo palavras minhas, sio do embaixador Gross Espiell — ou
seja, de um dos maiores especialistas que eu conheci em direito internacional. O
conjunto das declaragées — principalmente a terceira, de bioética, que generaliza
alguns dos mais importantes principios que orientam toda a construgio e contextu-
alizacdo da bioética no século XXI, que amplia, entao, a bioética no campo social,
sanitdrio e ambiental — estd dirigido 4 humanidade em seu conjunto. Entlo, ¢ isso
ai, essa conceitualizacao de bioética estd dirigida a humanidade. Uma bioética capaz
de reconhecer o pluralismo biolégico e politico, igualitdria, nio discriminatéria,
humana, social, e que, se por um lado, nio pode esgotar-se em espirito cientifi-
cismo/tecnolégico, por outro, no pode esquecer da ciéncia: tem de equilibrar essas
duas coisas, e isso sdo palavras de Héctor Gross Espiell, entdo ex-embaixador do
Uruguai na Franca e na Unesco, reconhecido expert internacional em direito inter-
nacional, recentemente falecido, como eu j4 disse.

Ainda que nio possam ser considerados como tratados, com todas as con-
sequéncias juridicas que deles derivam, essas trés declaracoes sao fontes relativas e
mediadoras de direito, em uma concep¢io moderna e progressista; foram conce-
bidas na sua generalidade com cardter universal, como expressio da comunidade
internacional em seu conjunto. Dai surge a necessidade de complementd-las com
enfoques e considera(_;c’)es regionais que levem em conta, se necessario, as particu-
laridades ideoldgicas, religiosas, tradicionais e outras, sem esquecer nunca, nem
contradizer, nem confrontar os principios e os critérios universais. E eu termino:
a Declaracio de Santo Domingo, aqui lembrada e discutida, reforcou que — isto
aqui estd na Declaracio de Santo Domingo, que nés publicamos como um docu-
mento na Revista Brasileira de Bioética, em 2008, um ano depois: “E imposterga-
vel a necessidade de que os Estados da regido avancem em diregao a elaboracao
de instrumentos de cardter regional e local, adequados para a difusao, aplicagao
e intercAimbio de experiéncias aplicdveis especificamente para a América Latina
e o Caribe”. Quer dizer, tudo tem a ver com o Mercosul, com a nossa regiio,
com o Brasil. Nesse sentido, como organismo académico empenhado no estudo
da bioética e de suas relagbes com a realidade sociocultural do Brasil e da Amé-
rica Latina, incluindo a necessidade de dar maior visibilidade politica ao assunto,
aliada a urgéncia premente de avangarmos no campo legislativo relacionado
com o desenvolvimento cientifico e tecnolégico mundial, a Cdtedra Unesco
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de Bioética da UnB propde que o Brasil se empenhe em organizar e convocar
uma convengdo dos paises-membros do Mercosul, tendo como pauta reforcar e
consolidar regionalmente os principios estabelecidos pela Declaragao Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos da Unesco, ainda pouco divulgados, pouco
conhecidos e pouco reconhecidos entre os Poderes Legislativos e Judicidrios
dos paises da regido. Essa é a referéncia bibliogrifica, e o texto ji foi entregue
ao Ipea e serd publicado conjuntamente com os demais textos deste semindrio.

Muito obrigado. (aplausos)

Eliana Zugaib:

Muito obrigada ao professor Volnei Garrafa pela exceléncia da apresentagio e
por ter levantado pontos tao importantes para o avango da discussao deste tema.
Eu gostaria de passar agora a palavra para a doutora Susana Maria Vidal.

Susana Vidal:

Boa tarde, a todos e todas, sempre... Em bioética, nés somos muitos... Primeiro,
eu queria pedir desculpas, porque vou falar em espanhol, nio tenho nem sequer
um bom portunhol, vou falar devagar para ser compreendida. Quero desde
jd agradecer ao Ipea, a Secretaria de Assuntos Estratégicos da Presidéncia, ao
meu querido amigo Volnei Garrafa pela Cédtedra Unesco de Bioética da UnB —
ele estd hd anos trabalhando e empurrando a gente com essa bandeira, hd muitos
anos que estamos trabalhando juntos. Estou muito honrada por fazer parte da
mesa e me entusiasmou muito a apresentagao de Volnei, que se agrega a tudo que
Gross Espiell deixou. Gross Espiell vivia no Uruguai e, trés meses antes de morrer,
eu o visitei, e ele me disse: “Susana, o tinico pais que pode sediar e de onde sairia
uma convengio ¢ o Brasil”. E por isso que aqui estou (risos). Ele disse [sobre] a
Argentina e o Uruguai juntos, para se ver a importancia que tem a for¢a do Brasil
no Mercosul.

Mas deixa eu me referir um pouco ao que me foi pedido, que ¢ esse pano-
rama da bioética em nivel nacional, internacional e de Mercosul. Nao vou poder
dizer tudo isso, que é muito. Mas o fundamental ¢ que iremos tratar da bioética
latino-americana em trés partes. Uma, que é um pouco mais rdpida, porque o
professor Volnei entrou em vérios detalhes sobre o nascimento, esses arranjos da
bioética na ideia conceitual e os eixos pontuais que a determinaram. Vou falar um
pouco do mercado atual da bioética na regido e [fazer] alguns comentdrios finais
para lhes mostrar o que estamos fazendo pelo Programa da América Latina e o
Caribe em Bioética pela Unesco. E importante destacar algo.

Quando passa a ser um panorama da regiio, em que se visualiza um déficit
entre nos, isso tem de ser apurado com as investigacdes de campo que sdo realiza-
das na regiao. Um exemplo ¢ falar com José Eduardo e saber quantos comités de
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ética clinica hd nos paises da América Latina. E um dado impossivel de se conse-
guir, porque nio hd um levantamento suficiente, porque hd um trabalho aqui e
outro ali, um na Costa Rica, outro no México, incompletos; e quando quiserem
saber [a respeito] precisardo de uma regulacio, porque alguma publicacio precisa
mostrar isso, nao ¢ sé de boca, porque sabemos que temos pendéncias no campo
investigativo da bioética.

Antes de mais nada, isso é muito interessante, porque quando se fala de
bioética, surgem distintas concep¢oes. Eu ouvi nesta manha: isso é tudo bio-
ética; e ndo, nio ¢ tudo bioética, e isso é uma questdo importante a se definir.
A bioética é uma palavra que jd se usava muito, e foram escritas toneladas de
trabalhos sobre “bio-isso”... Em geral, o que eu gostaria de comentar é que é uma
palavra enormemente versétil e generosa. Generosa, porque ¢ muito cobigada por
distintos discursos e agoes que sio provenientes de distintas dreas do conheci-
mento, sem muitos problemas. E qual é o porqué disso? Por que é bom que seja
uma palavra generosa? Porque af existe um movimento delimitando um campo
mais preciso, e isso ¢ bom, porque essa drea de conhecimento ¢ constituida numa
disciplina académica, e isso, sim, me parece importante se constituir em disciplina
académica que tem um fundamento, um método e um rico campo de estudo.
O mais importante é nio confundir esse rico campo de estudo com a bioética, o
que eu digo como campo de estudo é a pobreza, a incapacidade, as doencas croni-
cas ou a falta de acessibilidade; estd tudo dentro da bioética, esse é um campo que
estuda desde a ética aplicada, que é a bioética... Entdo, ¢ muito interessante que se
tenha uma disciplina académica que trate um pouco do que vimos e seus arranjos.

Uma outra maneira pela qual a bioética pode ser tratada ¢ a bioética que
se apresenta de alguma maneira como um novo discurso que trata de atravessar
distintos campos da sociedade, um discurso que é democratizado, que trata da
nogio de pluralismo; um discurso que aponta para a construgao de um programa
de reforma social. Na realidade, é impossivel mensurar isso, saber como estd,
pelo que sei. Pode-se medir a temperatura disso, que é a palavra bioética, e esse
discurso que se faz com andlises fechadas, em distintas institui¢oes, campos aca-
démicos; discursos entre vérios representantes do governo aqui sentados, falando
de bioética, desse determinado discurso, e nio precisamente apenas de uma
disciplina académica. Na realidade, a bioética é um produto da sociedade que
surgiu a partir de uma série de acontecimentos que sao muito interessantes de
se compreender. Eu vou mencionar a explosio tecnolégica e, particularmente, a
biotecnologia, do mesmo modo que se pensa em chegar a uma série de problemas
relacionados a vida em conjunto no planeta, & preocupagio com a paz mundial,
a preocupagio com as possibilidades de sustentabilidade do planeta e da vida
para as nossas geragoes futuras e também aos primeiros passos de um sistema que
marcou profundamente o planeta inteiro, a questao da desigualdade, pelo menos
no ocidente, que sdo as desigualdades e 0 modo de justica global.
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Dentro dessas perspectivas, nasce algo que nés chamamos de macrobioé-
tica, que se ocupa dos problemas do meio ambiente, do planeta, e também das
tecnologias associadas as formas pelas quais o planeta pode assegurar a prépria
sustentabilidade da vida humana e das geracoes futuras no planeta. Ao mesmo
tempo, e isso que lhe dd uma maior complexidade, hd também uma bioética
singular, ocupada dos problemas especificos, dos problemas éticos especificos de
cada individuo e de cada pequena comunidade; temas como a relagao médico-
paciente e o consentimento informado vao demandando essa visao global.

E [hd] uma terceira 6tica da bioética que se ocupa do contexto social, poli-
tico e econdmico nos quais esses conflitos sio identificados. Dessa maneira, eu
nao vou me estender. Essa ¢ a Ginica imagem que eu vou mostrar. Esse produto da
sociedade, a bioética, surgiu nos Estados Unidos, num marco politico e econ6-
mico particular e de necessidades sociais particulares, e s6 posteriormente os seus
arranjos se viram refletidos no mundo europeu, nao imediatamente. De alguma
maneira, ¢ interessante mostrar que esse momento do surgimento da bioética nos
Estados Unidos foi nos anos 1970. Particularmente, estava num marco de uma
verdadeira explosao social, e é bom também recorrer a esse discurso de Potter, de
uma visio global, uma reflexao sobre a responsabilidade dos paises e que afetou
a vida do planeta como um todo: a questdo do embargo. [Este ocorreu] por dis-
tintas razdes que provavelmente tém relagio com o enorme crescimento da ética
institucional e da bioética nos Estados Unidos e, particularmente, com a expan-
sio da produgio bibliografica — em especial, para a América Latina. O modelo
que se constituiu como hegemdnico no campo da bioética, que, pelo menos, nao
chegou & América Latina, tem como principios e ética biomédica o cardter do
contetido epistemoldgico. Na realidade, eu diria que ndo s6 temos um perfil que
pode ser ampliado, [como também] os principios tém um perfil e definem na
realidade um modelo de bioética cravado fortemente na cultura anglo-americana.
Nesse sentido, nio se trata somente dos principios servirem ou nio, mas, sim, de
que modelo transmite o paradigma disciplinar do paradigma principialista.

Para falar um pouco do que se passou na América Latina com esse arranjo
paralelo aos Estados Unidos, mais relacionado a esse modelo hegemonico de
principialismo; na Europa, o modelo estava mais voltado a uma bioética de direi-
tos humanos. Eu trago essas trés etapas que originaram a bioética, das quais o
precursor foi o argentino Alberto Mainetti, em maio de 1994, depois vieram
OULtros autores.

Volnei falou das etapas e do desenvolvimento da bioética. Em maio de
1994, ele dizia que havia trés momentos no desenvolvimento da bioética na
América Latina. Um que se chama absor¢ao, etapa de absor¢ao, e que quer dizer
que aderimos plenamente a0 modelo hegeménico principialista — isso é fabuloso,
vamos estudar, vamos analisar e vamos pensar sobre. Uma etapa posterior, e me
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parece que do jeito que foi mostrando Volnei, quando exemplificou as etapas,
que chamamos de assimila¢io, e isso, provavelmente, tem a ver com esse processo
de digestao explicado pelos médicos, [que] absorve e continua circulando; pelo
tempo que estd circulando, estd mesclando com o nosso, e, nesse processo de
estar se mesclando com o nosso, é impressionante como as moléculas entram no
organismo... Isso me toca, isso me incomoda, isso nao tem nada a ver comigo.

Entdo, uma primeira fase é o questionamento sobre os principios, se sio
capazes de serem aplicados as diferentes realidades e aos problemas éticos que
temos em nossos paises. A terceira etapa, que, eu creio, tem muito a ver com
a tltima parte dos anos 1990 e o desenvolvimento da bioética com a Unesco,
chamamos de etapa da recriagio. E quando, vamos supor, temos esse capital
e queremos criar algo novo e os distintos tipos de modelo institucionais — eu
reforco sempre o modelo institucional, porque o desenvolvimento da bioética
tem uma base da qual saltam os outros lados. Outro ponto é o desenvolvimento
académico, que era muito pobre até os ultimos anos, mas, recentemente, eu creio
que a partir dos anos de 2000 a 2005, comegou a existir um movimento sério na
academia, estou falando de toda a América Latina; e somente nos tltimos dois
ou trés anos criou algo que poderia ter uma estrutura para se levar em conta a
sua solidez académica, uma modalidade normativa. E me refiro com isso, por
exemplo, & implementagio de normas de governo; politicas pablicas que tém um
desenvolvimento e que, evidentemente, nio tiveram uma boa resposta.

Um modelo que eu sempre comento foi no Chile, em que se estabeleceu
uma forma para a criagio dos comités de ética clinica em todos os hospitais.
Saiu uma resolu¢io do Ministério da Satde e, a partir de seis meses, contou-se
com um comité de ética e bioética dentro de cada hospital desse pais. E eles
tinham de fazer isso porque era obrigatério; porém, seis meses depois, nao ti-
nham nenhum comité. Ou seja, isso ¢ algo que mostra que a modernidade
latino-americana nio ¢ fortemente normativa. Perdemos muita forga, porque
temos o chamado modelo espontineo, com grupos de pessoas inquietas, que
sdo preocupadas com esses temas e pensam sempre em acertar algo dentro da
academia, dentro dos ministérios, dentro de institui¢des profissionais e dentro
de organizagbes ndo governamentais. A partir disso, vieram as normas poste-
riores que temos em nossa regiao. Creio que o Brasil tem vdrios exemplos, mas
nio tem sido assim em outros paises.

Pediram-me para falar dessa etapa da relagao latino-americana. Eu creio que
dedicamos um bom tempo vivendo um contexto de reagao e contestacio, dizendo
porque os principios nio nos servem e porque esse modelo, esse paradigma de
principio, nio estava de acordo com as necessidades dos problemas éticos que
nés visualizamos em nossa regido. Isso é importante, porque nds temos de rela-
tivizar ou contestar; nao significa gritar, mas usar argumentos e fundamentos
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para a forma como a disciplina tenha de se desenvolver. E houve o momento
que ndés chamamos de recriativo, de verdadeira producio genuina de nossa
regido, no qual se criou o Estatuto Epistemoldgico da Bioética, que é uma publi-
cagio que tem uns quatro ou cinco anos ¢ um bom reflexo. O material é de
acesso livre, encontra-se na pdgina de Bioética da Universidade de Montevi-
déu. Sdo distintas visdes e marcos de fundamentacio da bioética dessa regiao.
Pelo menos, podemos dizer que se plantava uma bioética em uma perspectiva
universal de justica e respeito pelos direitos humanos; e é nisso que se pensava ao
se visualizar essa tendéncia, ao ligar a bioética com o que se chama enfoque nos
direitos humanos, que necessariamente incluem temas sociais e de meio ambiente
que possam dar conta das realidades locais e regionais, sempre, claro, desde uma
visao histérico-cultural e que respeite nossas diversidades. Entéo, a recriagio nao
abarcou somente a fundamentagao da bioética, como também originou a pro-
posta da criagdo de um estatuto epistemoldgico da bioética, um ou vdrios, para
os paises de nossa regiao, ou pelo menos para os paises com marco regresso e com
um trabalho também enorme para definir o campo de estudo e para ampliar essa
redugio decorrente do modelo principialista, dedicado somente a intervengoes
biotecnolégicas e novas tecnologias como problemas éticos, sem capacidade de
refletir sobre a causa da enfermidade — quais sao os determinantes sociais da satde.
E nio [devemos] nos dedicar somente aos problemas emergentes que chegam ao
hospital ptblico, como o bioético, mas, sim, indagar acerca das razdes de termos
esse problema. A maneira de vida dos individuos pode gerar conflitos éticos, pois
acabamos nos agarrando aos problemas urgentes e emergentes, que sao como a
ponta de iceberg... E de que maneira esses problemas podem se relacionar, por
exemplo, com a acessibilidade aos servigos de satide ou com o direito a satide?
E [de que forma] esses fatores podem ser chamados de bioética social? E preciso
ampliar o campo de estudos da bioética a outros temas, por outros temas que sao
capazes também de atravessar a reflexdo de todos nés.

Nesse sentido, eu queria chamar isso de uma etapa de complexidade, uma etapa
de fungio, que nos permite, de alguma maneira, analisar a dualidade que teremos,
por exemplo, em alguns paises, com enfermidade versus pobreza, e, em outros paises,
[com] enfermidade versus desenvolvimento. E digo enfermidade porque muitos dos
problemas da vida e da satide tém a ver com a atengio a satide. Ao mesmo tempo,
aparecem, em paises como a Argentina e o Brasil, os problemas mais extremos de
desnutri¢ao infantil, mortalidade infantil ou mortalidade materna, [que] €m o seu
desenvolvimento na célula materna, o problema da fecundagio assistida. E um pro-
blema que temos nos dois paises e para o qual necessitamos de regulagées.

A respeito das intervengées tecnoldgicas e dos novos avancos, hd duali-
dade que aparece entre novas tecnologias e os paises pobres, paises sem regula-
¢a0 e com a populagio vulnerdvel, como jd se falou muito bem nesta manha.
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Nesse sentido, é necessdrio saber de que modo essas tecnologias sio distribuidas
— por exemplo, que grau de acessibilidade tém as popula¢oes pobres vulneraveis
a uma tecnologia sobre a qual estamos discutindo sua aplicabilidade no campo
ético — e, assim, assegurar que o desenvolvimento cientifico tenha sua contribui-
¢ao na renovagao da biomedicina, a fim de proporcionar melhores qualidades
sociais as populagoes humanas, e que nio venha, e isso ¢ bem importante, a
contribuir para as condigoes de injustigas, desigualdade e pobreza que atingem
uma grande parte da populacio menos assistida.

Com isso, ano passado, José Alberto Mainetti decidiu revisar um erro de 15
anos das etapas de desenvolvimento da bioética e publicou um trabalho muito
interessante sobre o desenvolvimento da bioética na América Latina, que diz:
“estamos num momento de revolucio dentro do debate da bioética na América
Latina, foi um resultado da etapa de recriagio, que tem como um de seus objeti-
vos propiciar a reflexdo critica sobre uma ética aplicada; para resumir, ampliar o
campo de estudo da disciplina, levar as metodologias que se ampliam tanto para a
andlise, como para a tomada de decisoes e para a educagio em bioética e redefinir
os fundamentos para os quais esses métodos podem ou nio ser tematizados”. Ou
seja, para mim, hd trés campos que realmente sdo essenciais para o desenvolvi-
mento dos trabalhos em bioética: o campo de estudo, as metodologias aplicadas
a bioética e os fundamentos dessas metodologias.

Muito bem, eu trouxe algumas perguntas referentes ao tema: em que
momento se encontra a bioética no mundo? Posso falar uma semana e, ainda
assim, nao ter essa resposta. Primeiro, porque cada pal’s, cada regido, tem desen-
volvimentos totalmente diferentes — por exemplo, Estados Unidos e Europa —
e [devo] dizer que, na realidade, como foi dito por Volnei, a bioética deveria
estabelecer uma ponte, como diria Potter, entre as tecnociéncias e as ciéncias da
vida, e quando digo ciéncias da vida digo no sentido amplo, com as reflexdes
éticas. A impressao que nds temos é que o mundo no mercado estd avancando
de maneira desenfreada nos campos tecnoldgicos, nos dos genomas e nos far-
macoldgicos. As biotecnologias, por exemplo, estio crescendo no campo da
investigagdo, como a neurociéncia, a nanotecnologia e a genOmica. Avancam
com muito pouco conhecimento da sociedade civil a respeito de todos os niveis
e grupos da sociedade civil nos debates éticos sobre essas temdticas. A investi-
gacdo em seres humanos é crescente, sobretudo em paises do Terceiro Mundo;
e com cada vez menos normas mais flexiveis que regulem essas investigacoes.
No mundo inteiro, a utiliza¢io e a legitimagao progressiva dos tratamentos para
os problemas éticos tem sido diferente no Primeiro ou no Terceiro Mundo. Isso
deveria se resumir em um panorama nao muito otimista, pelo menos no que
tem a ver com o contexto internacional. E o que hd de novo na América Latina?
Eu vou mostrar muito brevemente como a disciplina académica tem o seu peso
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no discurso social da bioética, como teve o seu desenvolvimento no campo insti-
tucional, no campo normativo e no campo educativo.

Bom, ¢ muito dificil tratar de alguma maneira sobre o tema do comité de
ética da investigagao. Os avan¢os mais importantes estao no Brasil, na Argentina,
no Chile, na Colémbia, no México e no Peru. No Peru, nos dltimos trés anos.
Desde j4, o Brasil estd na cabega, pois, além do Volnei, aqui tem um sistema
exemplar; na verdade, vemos muitos problemas quando analisamos a situagio
em outros paises. No sistema brasileiro, as agoes bioéticas e o campo de investi-
gacdo biomédica sao exemplares, o que nos deu o direito de propor aos distintos
paises. Estamos assessorando, por exemplo, o desenvolvimento do Peru, que,
com trés meses, percebeu que o modelo brasileiro é um modelo interessante.
Apesar do desenvolvimento crescente dos comités de investigagio ética, os comi-
tés nem sempre tém a capacita¢io adequada. Isso é um problema grave, porque
podemos ter muito comités que nem sempre apresentam condi¢oes de identifi-
car os reais problemas vividos e proteger adequadamente o tipo de investigagio.
Nio necessariamente independentes, muitos comités s3o criados pelos préprios
promotores ou por empresas de investigacao por contrato. Em decorréncia dessa
liberdade, surge um problema bem conflitivo, pois sdo isentos de criar normas
— evidentemente, propor independéncia significa afrouxar o marco normativo.
Eu nio vou falar de cada pais, porque levaria muito tempo, mas eu creio que
a questdo da educacio nesse grupo e o fortalecimento de normas que assegu-
rem sua independéncia sio provavelmente os objetivos fundamentais. E preciso
saber o que devem ser, e tem de ser independentes de conflito de interesses.
O sistema nacional de regulagao, na maior parte dos paises, tem algum tipo de
norma, algumas sido tremendamente pobres e insuficientes, outras sio muito
complexas, como ¢ o caso do Brasil. Um sistema complexo, pelo seu modo de
funcionamento, tem uma grande heterogeneidade dentro dos preAmbulos das
normas internacionais nao vinculantes, com os quais a capacidade normativa do
instrumento nio ¢ muito forte... E, praticamente, na Argentina ¢ uma legislacio,
uma lei, no Brasil, uma resolu¢io. Entio, hd uma certa debilidade do sistema
normativo, e isso poderia ser modificado com certa facilidade.

A respeito dos comités de ética clinica, tem um desenvolvimento muito
importante na Argentina, no Chile e no México, que é a construcio de redes. Todos
os demais paises tém comités de ética de investigacdo, por exemplo, se nivelarmos.
O Brasil ¢ muito mais forte na ética da investigacdo do que na bioética clinica, a
Argentina é muito mais forte na bioética clinica do que na ética de investigagio, e
o Chile, 0 mesmo; este estd tratando de criar um sistema de regulacio que valorize
a ética da investigacdo e tem mais for¢a na bioética clinica. H4 diferentes tipos de
instituicdes em bioética, centros de investigacoes, pequenas unidades de profissio-
nais, cdtedras abertas, diversos 6rgaos, e isso é bom, porque propicia o acerto do
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discurso da bioética.

No tema comissées nacionais de bioética, Volnei fez um comentdrio; vou
mostrar um panorama que nio ¢ muito gratificante, vao ter paises com comités
nacionais de bioética (CNBs) que se aproximam ao menos do que a recomen-
dagio da Unesco e da Organizagio Nacional da Satde preconiza. Alguns estao
trabalhando em parceria com a Unesco na criagio dos comités nacionais; outros,
nio, porque foram criados antes. Outros paises tém outros tipos de comités,
alguns, como a Argentina, tém quatro tipos de comités, e nenhum ocupa o lugar
de um comité nacional de bioética, pois sdo comités de ética em investigacio,
comités de ética e tecnologia e outros tipos de comités. No Uruguai, chama-se
Comité de Bioética e Cuidados Assistenciais, e eu nio tenho a mais remota ideia
do que queira ser. Bom, o Brasil estd ai, com o comité em formacio. Entao
s6 vou me ater & Colombia e ao Brasil. Na Colémbia, aprovaram a lei depois
de um esfor¢o enorme, com momentos de apoio da Unesco — visitamos trés.
Finalmente, a lei foi aprovada, mas nio estd sendo regulamentada, ji faz um
ano que o projeto de lei passa de ministério em ministério e nada. Agora vamos
fazer um semindrio pré-congresso, no Congresso de Bioética da Colémbia, em
novembro, s6 dedicado ao Comité Nacional de Bioética, para ver se empurra-
mos. No Brasil, tem um projeto de lei; hd quantos anos, Volnei? H4 cinco anos
na Camara e nio sai. Isso é muito sério, porque uma instincia precisa contar
com o desenvolvimento de um comité de bioética... Depois, teremos uma série
de paises sem informacoes. Bem, aqui tem um erro; no campo educativo, foi
muito dificil. Eu trabalhei em cima de uma base, de um levantamento que o
Andres Peralta, um colega da Republica Dominicana fez; ele apresentou esse
trabalho em uma reuniio do IBC, no México, no ano passado, e, provavelmente,
deve ter pequenos erros de alguns dados por estarem desatualizados. Tém cinco
programas de doutorado em toda a América Latina e Caribe; as primeiras [uni-
versidades] em termos de qualidade académica sio a UnB e a Universidade El
Bosque, na Colombia. E a realidade é de quatro programas de mestrado em
bioética; um ¢ do Brasil. Eu nao estou falando da qualidade desses mestrados.
E ai [sd0] dezenas de cursos de especializagao; e eu nem vou falar da grande quan-
tidade de disciplinas, de cdtedras abertas, de pequenos movimentos, de diversos
programas de graduagio e pds-graduacio e faculdades que se tém desenvolvido.

O que poderiamos deduzir do crescente desenvolvimento de iniciativas
educativas, evidentemente, em nimero: o que seria um preocupagio, por
exemplo, em como se manter os mesmos contetidos educativos nos programas
na América Latina. Quais seriam as metodologias que deverfamos utilizar para
se educar em bioética; educar em bioética é o mesmo que educar em matemadtica
ou educar em geometria? Requer alguma particularidade especifica? H4 uma
necessidade de uma metodologia em bioética pelos contetdos, pelos objetivos,
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pelos programas e por supostos indicadores de valor, de como avaliamos a
qualidade de nossos programas educativos? Nao temos consensos regionais sobre
isso. O desenvolvimento do Programa de Educac¢io Permanente a Distancia
da Unesco ¢ para dar uma resposta a este ultimo problema, que marca bem
como capacitar membros de comités de ética clinica e de ética de investigagao
que niao tenham acesso a sistemas formadores. Os sistemas formadores tém
uma grande dificuldade, pois existem comités de ética para todos os lados.
Entdo, isso ¢ um pouco do que a Unesco faz pelo programa para a América
Latina. Os dados sio dos cursos financiados pela Unesco, um de introdugao
a ética de investigagio e o outro de introdugio a ética clinica social.

O que nés tentamos foi apresentar uma proposta latino-americana, porque
todos os materiais de leitura obrigatéria sao escritos por autores da regiao e apon-
tam os problemas da América Latina. Outro problema sao as matriculas, que nao
sao muitas. Um dado importante que temos no momento: na Argentina, temos
um total de 1.038 alunos que ingressaram e iniciaram no programa este ano, nem
todos terminaram. Destes, temos mais de 500 projetos de intervengao; porque
um dos requisitos é que se elabore um projeto final de intervengio, um projeto de
aplicagdo no meio em que trabalham.

Finalmente, o campo normativo. A atengio a declaragio ji comentei; nio
vou me dedicar a ler todas as declaracoes, a maioria dos documentos se utiliza de
uma introdugio, algumas se chamam Declaragio de Etica em Direitos Humanos,
e as normativas sio da OMS; algumas de Declaragio de Direitos Humanos. Ha
outros documentos como sinteses ¢ normas nao vinculantes, af tem uma grande
heterogeneidade técnica e de aplicagio e distintos direitos protegidos, que é o mais
grave. Esse ¢ um resumo de um trabalho de Armando Andruet, que é o presidente
do Supremo Tribunal de Justica de Cérdoba; nds o apresentamos a reunido preli-
minar do Comité Internacional de Bioética da Unesco, no México, em novembro
passado. E um documento muito interessante, creio que vio publicar na Revista
de Bioética da Unesco. Quero comentar quatro partes que sio as conclusoes, que
me parecem muito sérias, dizem a respeito da introdugio de problemdticas de
maior atengdo social para a bioética, como inclusio social, responsabilidade
social, minoria, injustica, pobreza, entre outras. Sao obrigatoriamente problemas
sociais que ndo podem ser atribuidos a legislagao, nao se pode atribuir isso a um
impacto da declaragio.

Muito bem, quero lembrar apenas alguns topicos da existéncia do programa
nacional de bioética da Unesco. Sao trés linhas fundamentais & promogao da bio-
ética na América Latina e no Caribe, ou seja, temos trés programas de educacio
permanente em bioética que sdo totalmente a distdncia e dao uma resposta muito
boa, principalmente para os paises de menor recurso: a implementagio de um
programa a base de estudos para lancar as pesquisas; distintas publicagoes de livros
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que tenham acesso gratuito; e eventos como congressos, que sao um lugar de esti-
mulos para a apresentacio de trabalhos para a produgio. A segunda linha de acio
¢ a promogao de principios éticos por meio da sensibilizagao da sociedade civil
sobre temas de bioética e a difusio da Declaracio Universal sobre Bioética e
Direitos Humanos da Unesco. Sobretudo, estamos trabalhando com um por-
tal e uma revista que acaba de ser publicada, a Revista de Bioética da Unesco.
E, apesar da formagao de comités nacionais de bioética e de ética de investigacao,
a0 menos, j4 estamos trabalhando com Jamaica, El Salvador e Colémbia, e espero
que provavelmente com o Brasil para o projeto de cooperacio para a criagio e o
desenvolvimento desses principios.

Estd pendente na América Latina o desenvolvimento cientifico vinculado
a0 desenvolvimento humano, a promogio do bem-estar de maneira sustentdvel
e acessivel. E preciso desenvolver uma macrobioética responsével e preocupada
com o futuro da humanidade, o meio ambiente, a paz e a justi¢a ¢, a0 mesmo
tempo, sermos capazes de darmos conta das situagoes singulares que envolvem
os individuos e cada grupo social, a respeito de sua dignidade, sua sadde e seu
bem-estar em cada lugar, em cada regido, em cada particular, em cada plural.
Tudo isso me parece uma prioridade fundamental, que tem a ver com a promogio
de sistemas de igualdade e justia; para isso; ¢ necessdrio contar com um marco
normativo comum, porque falamos muito com boas intengbes e tem muita
gente trabalhando duro, e precisamos contar com normas que possam regular os
principios fundamentais da declaragdo pelos direitos humanos, porque, de outra
maneira, se torna muito dificil. Muito obrigada pela atengao.

Eliana Zugaib:

Muito obrigada a4 doutora Susana Maria Vidal pela abrangéncia e clareza da
exposi¢ao sobre o desenvolvimento da bioética na América Latina, da qual se
depreende uma convergéncia de visdes em relagio a vdrios aspectos levantados
aqui também pelo professor Volnei Garrafa e, em especial, 2 importincia que
deve ser atribuida ao desenvolvimento de um modelo adaptado a realidade de
cada pais e ao questionamento de paradigmas impostos como foi esclarecido aqui.
Eu passaria a palavra para a ministra Maria Elizabeth Guimaries Teixeira Rocha,

do STM. Obrigada.

Maria Elizabeth Guimaraes Teixeira Rocha:

Muito obrigada. Boa tarde, senhoras e senhores. Inicialmente, eu gostaria de
cumprimentar a ministra Eliana Zugaib, presidente desta mesa, e os professores
Volnei Garrafa e Susana Maria Vidal, parabenizando-os pelas brilhantes expla-
nagoes. Esclareco, inicialmente, aos senhores, que eu sou neéfita no tema.
Na verdade, a minha drea de conhecimento ¢ o direito — em particular, o
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direito constitucional e internacional, com foco no Mercosul. Portanto, minha
abordagem serd breve, até porque é muita ousadia falar depois de dois expers.
A explanagio versard, justamente, sobre a parte juridica do tema em discussao.

Como o professor Volnei salientou, a Declaragiao de Santo Domingo reflete
um avanc¢o em dire¢do ao desenvolvimento social e ao desenvolvimento econ6-
mico sustentdvel, bem como constitui o tltimo estdgio da trilogia das declaragoes
da Unesco, quais sejam: a Declara¢do Universal sobre o Genoma Humano, de
1997; a Declaracio Internacional sobre Dados Genéticos Humanos, de 2003; e
a Declara¢io Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, de 2005. A questao
é que, apesar do escopo abrangente da Declara¢io de Santo Domingo, uma vez
que ela abarca a América Latina e o Caribe, apesar de suas boas inten¢oes, ainda
hd muito a se fazer, sobretudo dentro do marco do Mercosul.

De fato, no 4mbito do Mercosul, o tema se depara com uma escassez legis-
lativa imensa a ensejar urgente integragdo legislativa, pela extrema relevancia
que a matéria comporta tanto para a integracio latino-americana quanto para
as diversas dreas de conhecimento e pesquisa. A auséncia de uma normatiza-
¢ao afeta diretamente a vida dos cidadaos, que tém seus direitos fundamentais
ameacados. Alids, a judicializacio da bioética comprova isso. Dois processos
paradigmadticos foram intentados junto ao Supremo Tribunal Federal (STM),
nos quais se discutem questoes relacionadas a bioética para demonstrar que
o deslinde destes desafios tem ficado a cargo do Poder Judicidrio. O primeiro
processo ¢ a a¢do direta de inconstitucionalidade (ADI) na qual se questio-
nou a Lei de Biosseguranca, sob a relatoria do ministro Carlos Ayres Britto.
A discussao centrou-se na validade juridica das pesquisas com células-tronco embrio-
ndrias oportunidade em que, felizmente, o STM se posicionou a favor da constitu-
cionalidade. Relembro, inclusive, que o autor da acio foi o guardido da sociedade, o
Ministério Publico Federal (MPF). O segundo processo ¢ a arguigao de descumpri-
mento de preceito fundamental, ainda pendente de julgamento, em que se discute
a legalidade do aborto de feto anencéfalo, em face da omissao no Cédigo Penal
brasileiro. O relator, ministro Marco Aurélio, concedeu liminar autorizando-o e,
posteriormente, o Pleno do STF cacou-a. Como se vé, o vicuo normativo aliena
direitos, cujas pendéncias acabam sendo resolvidas em longos e penosos processos
judiciais e ndo pelo Congresso Nacional, érgio de representacio popular. Em
se tratando do Mercosul, a situacio se agrava, porquanto, além das dificuldades
para consolidar a integragio no Cone Sul, a disparidade legislativa existente nos
ordenamentos juridicos de cada Estado-membro no que concerne ao tratamento
da dignidade humana — ponto fulcral da bioética — resta comprometida diante
da inexisténcia de um tribunal supranacional que possa impingir coercitivamente
decisbes uniformizantes aos integrantes do bloco. Presentemente, existe o Tribu-
nal Permanente de Revisdo, que ndo possui cardter supranacional.
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Conforme eu falei, nos ordenamentos juridicos nacionais, ha uma diver-
géncia significativa em sede constitucional, de dispositivos assecuratérios, eu nem
diria sobre a ciéncia da vida, mas sobre a dignidade humana. Na Argentina, por
exemplo, inexistem referéncias desta garantia, sobretudo associada a bioética.
Em nivel infraconstitucional, a doutora Susana mencionou a Lei n® 24.742, de
1996, que trata da saide humana e institui um comité hospitalar de ética, bem
como o Decreto n® 426, de 1998, que constitui a Comissao Nacional de Etica
Biomédica e o Cédigo de Etica para equipes de satide submetidas as associagoes
médicas argentinas. De minha parte, eu poderia elencar, nas legislacdes provin-
ciais, a edigao de leis especificas que tratam da matéria de forma tangencial — a
exemplo da lei, na provincia de Santa Fé, que regulamenta os comités hospitalares
de bioética; da que rege a satide publica, a bioética, a investigagao, a andlise e a
difusao na provincia de Rio Negro; e, ainda, a instituidora dos comités hospita-
lares de ética na provincia de Tucuma. Quanto ao Uruguai, a Constitui¢ao da
Republica Oriental afianca os direitos da pessoa humana; entre os quais, o direito
a vida, sem mencionar, contudo, a dignidade. Por seu turno, a Carta paraguaia,
no Artigo 4°, consagra o direito a vida e a possibilidade regulada por lei de a pes-
soa dispor do seu préprio corpo para fins cientificos e médicos, e s6. A Venezuela,
Estado em processo de adesao ao Mercosul, abriga em sua Constitui¢ao preceitos
importantes, como o Artigo 7°, que evidencia a competéncia do Poder Executivo
para velar pelo adequado cumprimento dos principios bioéticos e ambientais no
desenvolvimento da investigagao cientifica e tecnoldgica, em conformidade com
a legislacio interna e com os tratados internacionais. Essa referéncia aos tratados
me parece fundamental, pois o tema envolve toda uma discussio de rede, em
nivel mundial. Outrossim, a Constitui¢ao daquele Estado, no Artigo 6°, impoe
a atuagdo dos organismos publicos e privados e das pessoas juridicas e naturais
em consondncia com os direitos humanos e os principios éticos da probidade e
da boa-fé. Destaca-se, ademais, o Artigo 8°, que atribui a0 Ministério da Ciéncia
e Tecnologia venezuelano competéncia para instituir comissdes multidisciplina-
res de ética, bioética e biodiversidade. A Constitui¢ao da Republica Bolivariana
resguarda também a relagio médico-paciente, equilibrada e justa, dispondo,
no Artigo 46, acerca do respeito a dignidade da pessoa humana, valorada sob
a perspectiva de sua integridade fisica, psiquica e moral, assim preservando o
livre consentimento daquele que serd submetido aos experimentos cientificos.
O Artigo 122 resguarda os direitos dos povos indigenas a promogao da medicina
tradicional e s terapias complementares de acordo com os principios bioéticos; e
o Artigo 127 protege a preservacio de direitos ambientais, nomeadamente quanto
aos genomas dos seres vivos, que nao poderao ser patenteados.

Por dltimo, resta mencionar a Lei Fundamental brasileira, que elevou a dig-
nidade humana a cinon constitucional. A dimensao axioldgica desse postulado
¢ tao grande que foi concebido como fundamento do Estado democrdtico de
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direito ao lado da soberania, da cidadania, dos valores sociais do trabalho, da
livre-iniciativa e do pluralismo politico. Sem duvida, os Estados brasileiro e vene-
zuelano sdo os que possuem previsoes constitucionais que deram maior destaque
a problemdtica. Nao quer isso significar a implementa¢io de politicas publicas
eficientes, até porque tais disposi¢oes sdo de cunho programadtico. E af reside o
problema: a norma programdtica impde ao legislador e ao poder putblico uma
maneira especifica de agir; porém, ela nio tem o condio de obrigar o adimple-
mento de determinados contetidos constitucionais que dependem da interme-
diagio do Poder Legislativo para terem eficicia. Diante desse quadro, notéria
¢ a necessidade, no marco do Mercosul, de uma regulamentagio uniforme da
bioética em sintonia com os direitos humanos e o meio ambiente, a fim de se
estabelecer o liame imprescindivel entre a ciéncia e as humanidades. A aprovagao
de normas mercosulinas, destinadas a regular a vida dentro dos limites éticos e
em prol da dignidade humana, ¢ fundamental para harmonizar legislagoes estatais
assincronas, além de conferir seguranga juridica ao processo de integrago e res-
guardar expectativas de direitos dos cidaddos latinos-americanos.

Eu mencionei que a Constituigao brasileira, bem como a venezuelana, sao
as que melhor respondem as implicagoes morais das tecnociéncias biomédicas.
Nesse sentido, o desenvolvimento da nova genética e da biotecnologia encontra
no constitucionalismo pétrio guarita em principios e normas revestidos de fun-
damentalidade. O didlogo ¢é perceptivel nos dispositivos que resguardam o direito
a vida (Artigo 5° caput), o direito a dignidade (Artigo 1°) e o direito a saude
(Artigo 196), para além de muitos outros dispositivos sintetizados no preAmbulo
da Constitui¢ao Federal [de 1988] (CF/88). Cite-se, por igual, o Artigo 128 da
Lei Maior, que obriga o Estado a promover e incentivar o desenvolvimento cien-
tifico, a pesquisa e a capacitagao tecnoldgica, tomada em sua acep¢ao mais ampla.

Mais normas poderiam ser invocadas, ainda, como orientadoras da bioé-
tica, por lidarem com questoes relativas a vida humana e a sua preservagao, tais
como as referentes a0 meio ambiente, aos segmentos minoritdrios da sociedade
(criangas, idosos e portadores de necessidades especiais), a assisténcia social e ao
progresso da ciéncia. Percebe-se, entdo, que nio faltam na nossa Carta Politica, na
chamada Constitui¢io Cidada — um texto extremamente bem elaborado e atual
—, dispositivos e principios asseguradores da bioética. E, claro, nao se pode esque-
cer que, nas ciéncias juridicas, a bioética alcanga o direito publico e o privado, a
exemplo da transmuta¢io do conceito de familia, hoje ndo mais concebida apenas
como uma institui¢ao social, mas também como detentora do monopélio da
efetividade genética.

Vejam os senhores, o Cédigo Civil brasileiro foi promulgado em 2002,
revogando o anterior, de 1916, e, apesar da sua atualidade, jd se encontra defa-
sado, por nao contemplar questdes como a barriga de aluguel, a inseminagio in
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vitro etc. Sobre elas, tramitam projetos de lei apartados no Congresso Nacional,
estando muitos deles parados nas comissoes ou arquivados. Lamentavelmente,
o novo Cddigo, que deveria ser o instrumento normativo para rejuvenescer as
relagdes privadas, sobretudo na drea de familia, revela-se ineficaz. Por tal razio,
o aplicador do direito — no caso, o magistrado — estd desprovido de mecanis-
mos legais decisérios para solucionar conflitos. Como disse a professora Susana,
trata-se de uma questio por demais séria para se deixar na mio dos juizes.
E fundamental que toda a sociedade participe.

No tocante 2 Constitui¢do, ela é perfeita, pois de sua for¢a normativa
emerge a tutela de direitos fundamentais impostergdveis, correlacionados a vida
e a dignidade; dispositivos que valorizam e prestigiam valores que projetam um
rol de garantias em favor da existéncia humana. Eu nao tenho davidas de que
o desenvolvimento traz consigo a ideia de progresso, de melhoria, de consumo,
devendo ser incentivado pelo Estado nacional. A Lei Fundamental, inclusive, é a
primeira a garanti-lo. Porém, os avancos alcancados nas dreas cientificas e tecno-
légicas, nomeadamente nos campos da biologia e da satide, em que se destacam
novos métodos investigativos, novas técnicas desconhecidas, novas descobertas de
medicamentos eficazes e controle sobre doengas que antes eram incontroldveis,
devem ser normatizados pelo poder publico. A bioética, sob a perspectiva juri-
dica, deve regular fatores como a auséncia da aleatoriedade genética e a eugenia,
porque, a partir do momento em que a perfeigo passa a ser almejada por meio
de experiéncias cientificas com material genético, estar-se-4 claramente afetando
e atentando contra a individualidade do ser humano origindrio. Pior, estar-se-
4 anulando a diversidade e endossando a estigmatizagiao, num total desacato a
dignidade do individuo concebido como um e#hos de moralidade e justiga histo-
ricamente construidos. Daf o eugenismo negativo, a traduzir-se na pratica seletiva
para a concep¢do de seres humanos, repetir o homem novo nazista e invalidar
todos os beneficios que a ciéncia propicia a civilizagio, conspurcando o futuro
da humanidade.

Mas nio é s6; a problemdtica sobreleva-se diante de situacoes polémicas como
a eutandsia, a manipulagdo de material genético humano, a operacio terapéutica
de parto de feto anencéfalo, projetando-se sobre o humanismo constitucional e
demandando uma pronta resposta da ciéncia juridica e da estatalidade. Ocorre
que, no momento, o Direito ndo tem como respondé-las. Para os senhores terem
uma nogao, a ementa do acérdao do STF que declarou ser a Lei de Biosseguranga
constitucional assentou: “pesquisas com células-tronco embriondrias, inexistén-
cia de violacio do direito a vida, constitucionalidade do uso de células-tronco
embriondrias em pesquisas para fins terapéuticos, descaracteriza¢do do aborto”;
ou seja, 0s ministros se ativeram muito pouco as questoes postas pela bioética.
Naio tenho dividas que, cada vez mais, o direito se vé obrigado a dialogar com
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as outras ciéncias; do contrdrio, juristas e operadores ficardo isolados, defasados,
dessincronizados com os anseios e as necessidades sociais.

ara além, o dito enfrentamento respalda os chamados direitos de perso-
Para al dito enfrent t 1d hamados direitos d

nalidade, previstos na legislagio civil, que se refletem diretamente nos atributos
da dignidade. Definem-se como garantias fundamentais aptidoes conferidas pela
lei & pessoa, cujo escopo ¢ proteger o individuo frente ao Estado e as relagoes
privadas. Trata-se de uma verdadeira cldusula geral de tutela, tomada como valor
méximo pelo ordenamento juridico e, a evidéncia pela bioética nela estd com-
preendida. E nao poderia ser diferente; afinal, a histéria do constitucionalismo ¢é
a histdria da emancipa¢io do homem — por isso, a preméncia de uma legislagao
que regre questoes tao sensiveis ao individuo, a fim de evitar a coisificago do ser.

Tal como colocado, a bioética moderna hd de se fundar nos inaliendveis
postulados que conectam o direito a beneficéncia, 4 autonomia, a igualdade, ao
distributivismo e, sobretudo, a valorizagio do humano. Paralelamente, ¢ aqui
eu concluo a minha interven¢io, o Estado também deverd assegurar o reconhe-
cimento pleno pelo respeito a identidade inconfundivel de cada individuo, seja
fisica, seja psicoldgica, porque, nesse admirdvel mundo novo, o problema funda-
mental em relacdo aos direitos do homem nao ¢é justificd-los, mas protegé-los, sob
pena de se conspurcar todas as conquistas civilizatérias alcancadas pela humani-

dade. Muito obrigada. (aplausos)

Eliana Zugaib:

Muito obrigada & ministra Maria Elizabeth pela exposi¢ao, que realmente comple-
menta as apresentagdes anteriores — em particular, no que respeita & normatizagio,
questdo premente que precisa encontrar uma solu¢io o mais rapidamente.
Os esclarecimentos prestados sio muito importantes para o seguimento desse
debate. A natureza multidisciplinar da bioética estd no fundamento de todas as
complexidades relacionadas ao tema. Tais complexidades se manifestam em virios
niveis, como a ministra Maria Elizabeth mencionou: o magistrado se depara com o
tema, que exige didlogo com outras dreas, com vistas a que ele préprio possa ter um
entendimento melhor para tomar decisoes. Peco desculpas por termos ultrapassado
um pouco o hordrio, mas, como nao havia outra mesa logo em seguida, e dada a
importancia deste debate, achei oportuno permitir aos nossos palestrantes expor
suas opini6es na integra. Gostaria de passar agora as perguntas, para, entao, encerrar
esta mesa. Obrigada.
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Mario Castellani:

Boa tarde, sou Mdrio Castellani, do Programa de Bioética da UnB. Eu gostaria de
saber do professor Volnei se essa proposta que a UnB traz aqui jd tem algum eixo
temdtico para a discusso da bioética no Mercosul.

Volnei Garrafa:

Obrigado, Mdrio. Nao, nés vimos, muito humildemente, tentar estimular o
governo brasileiro e, especialmente, o MRE, no sentido de que seria ttil para o pais,
para a regido, para as sociedades humanas, essa parte do mundo comegar a traba-
lhar no aprofundamento dessa questio. Eu acho que a ministra Maria Elizabeth
colocou com muita clareza as dificuldades geradas pela auséncia de legislagoes. Eu
j& tinha mencionado antes: acaba que o Judicidrio tem de comegar a criar juris-
prudéncias, e isso ndo ¢ o ideal; o ideal é que essas coisas sejam discutidas com
as legislagoes claras. Quanto mais tempo nés demorarmos em aprofundar essas
questoes, mais nds estamos ficando atrasados. Entdo, seria papel nosso, de uma
cdtedra, de uma universidade, que tem como preocupagio as questoes cientificas,
tentar aprofundar este tema. Para nds, a referéncia ¢ a Declaragio Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos da Unesco, mas como nds defendemos também a
contextualizagao das situagoes, o respeito as particularidades culturais de cada
pais, de cada regido, é exatamente [com] essa riqueza que eu acho que a bioética
pode contribuir; é no sentido de uma busca de melhores respostas regionais que
nio sejam, digamos, amarradas, mas que possam dar aos paises, a partir de uma
forga, de uma coesio regional, luz no sentido de se criar legislagoes mais rigorosas.
Entao, para nds, a referéncia ¢ a declaragao. E a construgiao de uma convengao
regional poderd reforcar alguns pontos e diminuir o peso de outros, mas tem de
ser aberta 4 discussao; e esse intercimbio ¢ o estimulo a um didlogo sadio, a busca
de consensos ou de aproximagoes possiveis. A nossa proposta, entdo, ¢ modesta:
s6 gostarfamos que isso seja considerado e que seja aberta esta discussao.

Maria Elizabeth Guimaraes Teixeira Rocha:

Eu s6 gostaria de complementar o professor... A dificuldade do Judicidrio é
tamanha que — eu nio sei se o senhor acompanhou na época da discussio das
células-tronco — o ministro Carlos Ayres convocou trés audiéncias publicas,
uma vez que o STF entendeu necessitar de elementos de convicgao para poder
julgar. Por isso, o ativismo judicial é tdo importante. Ele é renovador, pois,
muitas vezes, como eu disse, a lei jd nasce morta e cabe a jurisprudéncia atualiza-
la. Mas ¢é preciso que haja a lei para o Poder Judicidrio interpretd-la nos moldes
demandados pela contemporaneidade. S6 que, em se tratando da bioética, nao
hd; a produgio legislativa é muito escassa. O presidente Lula promulgou a Lei de
Biosseguranga com muita luta; na época, eu trabalhava na Casa Civil da Presidéncia e,
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como assessora da Subchefia para Assuntos Juridicos, tive a oportunidade de examinar
o projeto de lei apresentado pelo Poder Executivo e dar pareceres sobre a matéria.
Posteriormente, um amigo cadeirante, também assessor juridico, assumiu os tra-
balhos por uma questao de luta e foi o responsdvel pela elaboragao dos pareceres
finais até a san¢ao presidencial. O que eu posso dizer ¢ que houve uma resisténcia
muito grande de vdrios segmentos da sociedade contra a lei. Alids, os senhores
devem se lembrar da dificuldade em aprové-la no Congresso Nacional. Mesmo
depois de aprovada, foi intentada uma agao direta de inconstitucionalidade, pro-
posta pelo procurador-geral da Republica no STE para invalidé-la, a qual me
referi anteriormente. Nao foi, portanto, um embate fécil. Quanto ao Judicidrio,
posso afirmar que, realmente, ele estd desarmado para enfrentar essas questoes.

Claudio Lorenzo:

Boa tarde a todos, eu sou Cldudio Lorenzo, professor do Programa de Bioética da
Cétedra [Unesco de Bioética da UnB]. Também fiquei muito satisfeito, foi muito
boa a mesa, quero parabenizar o Ipea, o amigo Volnei, a ministra, a Susana — ¢é
sempre bom te ver.

Eu queria tocar num dos pontos que eu acho ser primordial na América
Latina, que reforga essa necessidade de uma convengio do Mercosul e é exata-
mente nessa drea de ética da pesquisa. Porque é na ética da pesquisa onde talvez
essas contradicoes da exploragio do ser humano aparecam de maneira mais evi-
dente; o ser humano entra no processo de construgio do saber médico, de um
saber que hoje estd entregue as razoes de mercado, e isso é provado pela qualidade
das medicacoes que sdo feitas, pela quantidade de inovagoes que hoje estio em
cerca de 8,5% de toda a produc¢io de medicamento que é feita no mundo. Apenas
8,5% podem ser considerados uma inovagao terapéutica, o restante sao modifica-
¢oes de mercado para pegar uma mesma faixa etdria. Entao, esses dados, quando
a gente esteve recentemente na Argentina, numa reuniio sobre ensaios clinicos, o
que ficou patente é que, em quase toda a América Latina, a formagao dos comités
de ética de pesquisa institucional ¢ distante da visao do Estado. Quer dizer, essa
funcio do Estado, protetora dos sujeitos, estd completamente ausente dentro do
universo da ética da pesquisa na América do Sul. Entdo, hd necessidade clara de
se colocar direcoes para as normativas que criem centros nacionais, credenciem e
acompanhem os comités de ética. Isso é importante, mesmo no Brasil, que tem
talvez o sistema mais desenvolvido da América Latina.

Sabemos das dificuldades que existem, dificuldade de investimento, de
capacidade nossa de ver como as pesquisas em curso estdo se passando. Entdo,
esse ¢, na minha opiniao, um dos pontos-chave da necessidade de nos reunirmos.
Vocés imaginem que se reuniu tranquilamente o Mercosul para as boas praticas
clinicas, que ¢ uma legislagio técnica de como fazer e que nio contempla, por
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exemplo, as questoes de vulnerabilidade, as questdes de vida cotidiana, de riscos
impostos pelas condi¢des de vida que estiao impostas no pais. Entdo, esse era um
dos aspectos sobre os quais eu gostaria de ouvir alguns comentrios.

O outro ¢ que fiquei muito sensibilizado com a fala da ministra, sobretudo
por esse olhar juridico acompanhado da sociedade, e nés, nesse momento, vive-
mos no Brasil um momento em que um deputado propée a transformagao pura e
simples da Resolugdo n® 196/1996, que é a resolugao sobre ética da pesquisa, sem
uma discussio maior com a sociedade, sem uma discussao com os especialistas.
Ele propoe isso; encaminha — e jd estd nas fases mdximas de encaminhamento
para aprovagdo — uma lei que, na forma como estd — nao que nds nao queiramos
um apoio juridico, um apoio da norma —, ela congela, porque o que existe de bom
na resolugio ¢ a possibilidade de um grupo e do controle social também, mas de
um grupo de especialistas junto com a sociedade e discutindo a necessidade dos
avancos, que os avangos tecnoldgicos, que os avangos metodolégicos impoem.

Quando vocé congela isso para uma lei, vocé cria duas coisas: primeiro,
vocé joga com essa regulamentagio, esse jogo de lobby, que nds sabemos que
existe dentro do Legislativo, com interesses comerciais tao fortes; e segundo, vocé
impede que ela seja 4gil no sentido de normatizar uma nova agao. Entao, eu peco
até a atengao sobre esse processo; ¢ uma proposta do deputado Colbert Martins,
de Salvador, e que faz uma transposicio pura e simples. Entdo, eu acho que ¢
necessdrio conversar, ¢ necessdrio fortalecer, claro, o sistema, mas nao através de
uma transposi¢io pura e simples da norma. Eu nio sou advogado, mas j4 vejo
alguns problemas dessa transposi¢ao de algo que era uma regulamentacio para
uma lei, mas também no fato de engessar e demonstrar no pais uma auséncia
desse contato — em um momento em que esse contato se perde entre o que é a
sociedade e o que ¢ a formulagio legislativa. Era isso.

Maria Elizabeth Guimaraes Teixeira Rocha:

Bom, com relagdo a primeira colocacio que o professor fez, me lembrei de um
dos horrores noticiados hd pouco tempo pelos jornais: a questao dos drins, em
Paulinia. Nao sei se os senhores acompanharam. No final da década de 1970,
a Shell instalou uma industria quimica nas adjacéncias do bairro Recanto dos
Péssaros, em Paulinia. Em 1992, ao vender os seus ativos para a multinacional
Cyanamid, comegou a ser discutida a contaminagao ambiental produzida pela
Shell na localidade, até que, por exigéncia da empresa compradora, foi contratada
consultoria ambiental internacional, que apurou a existéncia de contaminagio do
solo e dos len¢dis fredticos no muncipio. A Shell foi obrigada a realizar uma auto-
dentncia da situagao & Curadoria do Meio Ambiente de Paulinia, da qual resultou
um Termo de Ajustamento de Conduta. No documento, a empresa reconhece a
contaminagdo do solo e das dguas subterrineas por produtos denominados aldrin,
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endrin e dieldrin, compostos por substincias altamente cancerigenas — ainda foram
levantadas contaminagoes por cromo, vanddio, zinco e 6leo mineral em quantida-
des significativas.

Apos os resultados toxicoldgicos, a agéncia ambiental entendeu que a dgua
das proximidades da industria nao poderia mais ser utilizada, o que levou a Shell
a adquirir todas as planta¢oes de legumes e verduras das chédcaras do entorno e a
passar a fornecer dgua potdvel para as populagoes vizinhas, que utilizavam pogos
artesianos contaminados. Mesmo nas dreas residenciais no entorno da empresa,
foram verificadas concentragdes de metais pesados e pesticidas clorados (DDT
e drins) no solo e em amostras de dgua subterrdneas. Constatou-se que os drins
causam hepatotoxicidade e anomalias no sistema nervoso central. Em 2000, a
Cyanamid foi adquirida pela BASE, que assumiu integralmente as atividades no
complexo industrial de Paulinia e manteve a exposigao dos trabalhadores aos ris-
cos de contaminacio até 2002, ano em que os auditores fiscais do Ministério do
Trabalho e Emprego (MTE) interditaram o local, de acordo com decisao tomada
em audiéncia na sede do Ministério Pdblico do Trabalho (MPT). Apesar do
recurso impetrado pela BASE a interdicdo foi confirmada em decisao do Tribunal
Regional do Trabalho (TRT) da 2* Regido, em Sao Paulo. O resultado de todo
este horror é que hoje muitos operdrios ¢ moradores estio morrendo de cAncer,
e varias a¢oes foram intentadas na Justica do Trabalho. Sdo processos que lidam
com milhdes e exemplificam como a auséncia de regulacio do Estado pode ser
nefasta e deixar a popula¢io em total desamparo.

O pior ¢ que a politica da empresa multinacional é protelar as agoes e aguar-
dar a morte dos litigantes. Além da questdo trabalhista, tem também a questao
civel. A¢oes nas duas esferas estdo sendo propostas, tanto pelos empregados que
trabalharam na fdbrica e estdo morrendo, quanto pela populagio, que teve conta-
minada sua dgua e [seu] solo, porque nio foram observadas as regras de cautela e
risco quando do funcionamento da empresa. Nao tenho duvidas de que tudo isto
poderia ser evitado ter sido evitado se houvesse uma vigilincia efetiva do Estado.

Volnei Garrafa:

Aproveitando a intervengio da ministra para o meu amigo Cldudio Lorenzo,
quero dizer que, realmente, o projeto de lei do deputado Colbert Martins nao
¢ bom. Ele simplesmente colou a Resolugio n® 196/1996 num projeto de lei.
No entanto, ¢ importante registrar que o MS sempre ficou avesso a qualquer
legislagao. No meu entendimento, no entanto, o pais tem de ter legislagio. Vocé,
doutor Cldudio Lorenzo, foi a pessoa que acompanhou para o Conselho Nacional
de Satde (CNS) aquele problema da maldria 14 no Amap4, em que universidades
dos Estados Unidos, em convénio com a USP e a Fundacio Oswaldo Cruz, esta-
vam desenvolvendo pesquisas em regioes ribeirinhas do Amap4 e, de certa forma,
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utilizando o chamado “duplo standard de pesquisas” em seres humanos. Inclusive,
Cldudio e eu publicamos um artigo relatando tudo isso na revista Caderno de
Satide Piiblica. O caso aconteceu ja faz cinco anos e, até agora nio aconteceu
nada. Na época, a PF fechou dois laboratérios e nada aconteceu. Por qué? Porque
nao tem legislagao. O projeto de lei do deputado Colbert Viana amarra demais,
mas 0 MS parece fugir do assunto...

Em uma audiéncia publica feita na Comissao de Seguridade Social e Satade
da Cimara, hd virios anos atrds — o presidente da Comissio Nacional de Etica
em Pesquisa era o deputado Rafael Guerra, e o coordenador da Comissio Nacio-
nal de Etica em Pesquisa (CONEP) era o professor William Saad —, eu tentei
encaminhar o tema, tendo sido um dos pesquisadores a se manifestar em favor
de o Congresso Nacional comegar a construir algum projeto de lei no sentido
de controlar no pafs a questao das pesquisas com seres humanos; ¢ 0 MS foi
completamente contrdrio. O CNS, na época, e a CONEP nunca quiseram saber
de conversar sobre qualquer projeto de lei. Agora, em 2010, de forma agodada,
estao tentando fazer um substitutivo ao projeto do deputado Colbert Viana e
estd dificil. Entao, tudo isso nio ¢ bom... Mas eu nio queria deixar de dar esse
depoimento. Eu acho que nés necessitamos de uma legislacao que seja ampla, que
nao amarre os avangos, mas que tenha pontos bem amplos de defesa dos sujeitos,
das pessoas as quais a ministra se referiu, por exemplo, nesse caso de Paulinia.
Entao, eu queria s6 deixar registrado isso, no sentido que realmente o projeto
aqui em discussdo é muito particularizado e deixa o tema das pesquisas com seres
humanos demasiadamente “amarrado”. Entio, ele nio é bom; contudo, nio ter
nada é também igualmente ruim.

Eliana Zugaib:

Eu gostaria de agradecer, uma vez mais, os integrantes da mesa pelo brilhantismo
com o qual participaram desse evento, e transmitir as desculpas do doutor Swe-
denberger, que ndo podera assistir ao encerramento deste semindrio. Pediria mais
dois, trés minutos de vocés para tecer algumas consideragoes finais e comegaria
por enunciar as principais questoes levantadas neste debate. Seriam elas: falta de
visibilidade do tema da bioética; auséncia de legislacio; e — apesar de os avangos
na 4rea da bioética se diferenciarem em cada um dos paises — a existéncia, no
plano regional, de certas identidades e complementaridades.

No campo da ética em pesquisa e bioética clinica e social, hd uma certa
complementaridade entre os avangos em paises como o Brasil, a Argentina e
outros. Vejo também que é de extrema importincia buscar adaptar o paradigma
a realidade de cada um dos paises. A esse respeito, o professor Volnei mencio-
nou o protagonismo brasileiro nas negocia¢des da Unesco. Caberia registrar que
esse protagonismo houve, mas foi resultado de uma coordenacio, de uma soma
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de esforgos entre as sociedades civil e académica, que foram mobilizadas para
essa finalidade. O professor Volnei Garrafa é responsavel por esse feito, além de
outras pessoas ¢, 16gico, da acio diplomadtica, mas a a¢ao diplomadtica sozinha nao
teria chegado a essa vitéria. Eu entendo que a proposta do professor seja bastante
oportuna e me proponho a dar encaminhamento ao tema no Itamaraty. Obvia-
mente, toda proposta dessa natureza demanda consultas aos érgaos envolvidos
nesse assunto no plano interno, porque, no momento em que se vai para uma
negociagao internacional, é preciso ter o tema bastante debatido internamente e
ter uma posi¢ao que jd seja uma posicao de consenso nacional para que se possa
buscar, com base nisso, uma posi¢io de consenso internacional. Essa posicio de
consenso internacional existe na medida em que o Brasil, quando negociou os
termos dessa declaragao sobre bioética e direitos humanos, negociou com o apoio
de vidrios paises em desenvolvimento. Dessa forma, a questao central jd é objeto
de consenso, o que representa um passo dado e que tem de ser aproveitado no
sentido de tentar estreitar mais esse consenso em dreas talvez até mais variadas.

No Itamaraty, a bioética é tema afeto nio somente ao Departamento Cul-
tural, por meio da Unesco, mas também as negocia¢des no 4mbito do Mercosul.
Esperemos que a proposta realmente prospere, porque ela tem mérito e vai ajudar
a resolver uma série de problemas, entre eles, a auséncia de legislacio.

Se nio me engano, a ministra também se referiu & importincia de se
harmonizar a legislagio no 4mbito do Mercosul, e, obviamente, uma har-
monizagio de legislacoes fortalece inclusive a cooperagio entre os paises,
porque nao se deseja que os paises desenvolvam a pesquisa isoladamente.
A soma de esforcos permite direcionar e acelerar os avangos. A coordenacio ¢ o
consenso no Ambito do Mercosul nos trazem o beneficio adicional de reforgar as
negociagoes internacionais no 4ambito da Unesco.

A introdugao da vertente multidisciplinar, deixando de lado a posigao dos
paises desenvolvidos de ter uma base epistemolégica reduzida, atribuird maior
relevincia a questao da bioética para os paises em desenvolvimento, porque, no
seu bojo, vém temas de interesse nacional, defendidos em outras dreas, como a
eliminagao da pobreza e o acesso a cultura. E, assim, muito importante termos
uma negociagao internacional a partir dessa base.

Eu gostaria de parabenizar a todos, agradecer a paciéncia e o interesse com
o0 quais os senhores absorveram toda a informagio que é preciosa para que pos-
samos dar os proximos passos em relagdo a esse assunto. Eu diria que a luta nao
terminou, porque a tendéncia é que esta questao esteja sempre presente. Como o
professor Volnei mencionou, no final do més haverd reuniées dos comités inter-
nacional e intergovernamental sobre bioética na Unesco e, pelo que se prenuncia
aqui, as questdes que causaram dificuldade acabario vindo a baila. O Ipea nos
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proporcionou um momento muito oportuno: a possibilidade deste didlogo, que,
espero, continue. Nesse sentido, eu gostaria de transmitir a todos um convite do
Nucleo de Estudos sobre Bioética e Diplomacia em Satide para um debate que eu
considero j4 uma continuidade das nossas conversas de hoje, a se realizar no dia
4 de novembro, no campus universitdrio Darcy Ribeiro, fruto de uma iniciativa
conjunta da Opas, da UnB, por meio da Cétedra Unesco de Bioética, e da Fun-
daciao [Oswaldo Cruz] (Fiocruz).

Eu gostaria de encerrar aqui os trabalhos e desejar uma boa tarde a todos, que
eu vejo serem da sociedade civil, estudantes e académicos que se envolvem cada
vez mais com este tema, ¢ é muito importante que a sociedade civil participe deste
didlogo. Muito obrigada. (aplausos) Gostaria também de agradecer ao professor
Volnei pela generosidade com que ele se referiu ao Itamaraty, e eu volto a repetir:
n6s fazemos um esforco para dar o melhor de nés, mas esse esforco s6 se traduz
em vitdrias concretas quando assessorado pela academia e pela comunidade que
se dedica a este tema. Muito obrigada.
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BIOETICA: DO CAMPO INTERNACIONAL AO CONTEXTO
NA AMERICA LATINA*

|**

Susana Vida

O termo bioética remete, sem diivida, a uma extensa série de questoes e significados
que poderiam ser definidos numa triplice significagio do termo, habitualmente
sobreposta. Assim, por um lado, pode-se compreender a bioética como uma nova
palavra,' um neologismo; por outro, como uma disciplina académica que ¢ um
reflexo de uma nova 4rea do conhecimento; e, finalmente, como um novo discurso.

Na primeira dessas interpretacoes, o termo foi ganhando uma crescente
familiaridade, conforme se instalava como parte de uma linguagem comum.
Tanta popularidade e aceitacio, entretanto, nao se viram inicialmente refletidas
numa clara delimita¢io de seu campo, nem conquistaram somente um significado
do termo, o que hoje talvez seja uma boa razao para refletir sobre ele e sua definigao.

Assim, distintas disciplinas se ampararam no termo para incorpori-lo em
sua prépria conceitualizagio. O resultado destes desenvolvimentos particulares
foi uma falta de unidade na definicio do conceito de bioética, embora este, da
mesma maneira, tenha contribuido para a constru¢io de uma interdisciplinari-
dade tanto mais rica quanto mais ampla.

A segunda interpretagao da bioética é como nova disciplina académica.
Neste sentido, a bioética constituiu-se em uma nova drea do conhecimento que
foi definindo seu campo de estudo, sua finalidade e sua metodologia.

Nos tltimos anos, realizou-se uma releitura da bioética sob a perspectiva
latino-americana, oferecendo-se novos marcos tedricos a fundamentagao da dis-
ciplina por parte de intimeros autores que estao contribuindo para sua construgio
a partir de perspectivas e visoes regionais da disciplina.

Finalmente, a bioética apresentou-se como um novo discurso, reflexo da situ-
agao de conflito pela qual atravessava a sociedade civil nos anos 1960 e 1970 na
sua relagao com o Estado, por um lado, e com a ciéncia, por outro. Tanto a luta

* As opinides aqui expressadas sdo de absoluta responsabilidade da autora e ndo refletem necessariamente as opini-
0es da organizacéo a qual pertence nem devem comprometé-la de nenhum modo.

** Médica internista. Especialista em bioética fundamental e mestra em bioética. Especialista do Programa para
América Latina e Caribe na Bioética e Etica da Ciéncia da Unesco, Oficina de Montevidéu. Coordenadora aca-
démica do Programa de Educacdo Permanente em Bioética e coordenadora executiva do Conselho Diretivo da
Redbioética (Unesco).

1. O termo foi introduzido no campo da satide por duas fontes: por um lado, Albert Jonsen o atribui a Daniel Callahan;
e, por outro Van Rensseler Potter, em 1971, empregou-o em seu livro Biothics: a bridge to the future (1998).

2. Pode ser ver alguns desses trabalhos em Garrafa, Kottow e Saada (2005).
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das minorias pelo reconhecimento de seus direitos, a reacio da sociedade perante
o conhecimento de pesquisas ndo éticas, como a solicitagio dos pacientes pela
participagao nas decisoes que envolvem seu corpo e sua sadde contribuiram para
a construc¢do do alicerce para este discurso.

Também por esse motivo, denominou-se a bioética de “um programa de
reforma social” (CECCHETTO, 1996), que honrou a origem mais legitima da
disciplina, ante a reagio que se produziu por parte da sociedade civil naqueles
anos, diante do desenvolvimento técnico-cientifico e suas aplicagoes no campo da
vida e da atengdo da satide; diante da exploragio irracional dos recursos naturais
e da contaminagio ambiental e, a0 mesmo tempo, em defesa da legalidade e do
reconhecimento do direito a um tratamento igualitirio no marco das diferengas,
com considera¢io especial pela dignidade de cada pessoa, abrindo a porta para a
participagao em diferentes instincias de decisao, nao somente individual, como
também social.

Os paises do Terceiro Mundo, nesse sentido, estao protagonizando, a partir
dos anos 1990, este fendmeno recente no marco da intensificacio da economia
de mercado, do neoliberalismo no mundo e de seu impacto no mercado da sadde.
Serd visto, entdo, como esta situagao detalha uma histéria com perfis particulares
para a regido.

A bioética responde, em sua idealizagdo original, a uma dupla crise da huma-
nidade diante do desenvolvimento técnico-cientifico e de sua prépria convivéncia
no marco da pluralidade, e, a0 mesmo tempo, inserida em um modelo que nao
tem a capacidade de visualizar e, muito menos, de enfrentar o profundo desafio
da injustica global.

Percebemos, assim, a nitida sobreposi¢ao das trés interpretagoes do termo
bioética que se encontram em uma sintese relacionada fundamentalmente 2 ter-
ceira destas. A noc¢do de novo discurso e programa de reforma social provavelmente
serd a mais adequada para abrigar a grandiosidade do termo. Em particular para a
América Latina, este tltimo enfoque engloba uma grande quantidade de movimen-
tos sociais, situagoes de marginalidade e condi¢des de injustica e desigualdade que
impdem um desafio necessdrio para a interpretagio e a aplicagao do termo bioética.

E a prépria realidade da América Latina, ao se confrontar com a visio mais
restrita que propds o modelo original surgido nos Estados Unidos, que breve-
mente se mostrou incapaz de dar resposta aos conflitos éticos que se manifestam
na vida e na saide na regiao de maior desigualdade do planeta. Esses conflitos
se relacionam fundamentalmente com as condicoes de vida em cada contexto
sociocultural, e nio somente com as intervencées tecnolégicas, ainda que esta
separagdo nem sempre seja bastante objetiva, como ¢ o caso das pesquisas genéti-
cas nas populagdes marginais.

Caso se faca uma andlise dos antecedentes da bioética, pode-se visualizar
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como sua raiz histérica mais original, encontrada no Cédigo de Nuremberg e na
Declaragio Universal dos Direitos Humanos, no final dos anos 1940, foi, por sua
vez, o reflexo do pacto pacificador e o consenso moral do pds-guerra (ANNAS,
1998).3 E a ele que Hottois (2007, p. 15) remonta o surgimento da bioética, ao
que ele chama sua “pré-histdria recente”, encontrando de modo preciso essa raiz
ali, como expressao daquele pacto necessdrio apds o pavor da guerra.

Entretanto, e apesar desses antecedentes, como foi apresentado, o paradigma
educativo da bioética nasceu e bebeu da tradi¢do cultural anglo-americana, da
qual surgiu a luz e da qual se fortaleceu a partir de importantes interpretagoes
de diversas institui¢des que construiram um discurso distinto, que se instalou e
conquistou legitimidade e hegemonia no mundo inteiro rapidamente.

Até aqui, apresentamos, entio, que a bioética nio conquistou uma defini¢ao
unanime. A bioética, como produto da sociedade pés-industrial, viu-se atravessada
pelo efeito crescente do desenvolvimento biotecnolégico e, a0 mesmo tempo, pelo
surgimento dos direitos da terceira geracdo, pela perplexidade diante da paz no
mundo, pelo problema do desenvolvimento e do meio ambiente, pelo patriménio
comum da humanidade e pelos direitos das geragoes futuras etc.

Tudo isso sugere a necessidade de uma macrobioética da responsabilidade
perante a vida ameacada do planeta, o crescimento populacional, o desastre eco-
l6gico, a genética e o desenvolvimento de energia nuclear, enquanto deixa aberto
o desenvolvimento de uma microbioética das situagoes singulares de cada homem
e mulher diante de sua vida e sua satude.

1 AMERICA LATINA E O DESENVOLVIMENTO DA BIOETICA

A bioética, apesar de ser uma disciplina recente na América Latina e no Caribe,
conta atualmente com um importante desenvolvimento.

J4 nos anos 1990, um renomado bioeticista argentino, José A. Mainetti,
falava de umas etapas do desenvolvimento da disciplina na América Latina
(recepgao, assimilagao e recriagio), referindo-se a um processo que, sem nenhum
tipo de questionamentos nos primeiros anos, foi atuando intimamente com a
cultura, as tradigoes e os diferentes contextos, gerando uma estrutura nova em
que se entrelacam a histéria, os valores culturais e as realidades locais, definindo
um perfil préprio para a bioética.*

Nesse sentido, poder-se-ia se dizer que a primeira etapa da bioética na regiao
se inicia com uma importante difusdo e expansio da perspectiva que os paises
anglo-americanos deram a disciplina, que é fortemente enraizada no comego pro-
posto originalmente no Informe Belmont e sistematizado um ano apés por Tom

3. Ver também Tealdi (2003).
4. As etapas foram revistas recentemente em Mainetti (apud Pessini, Barchifontein e Lolas, 2007).
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Beauchamp e James Childress (1983). O modelo de principios foi apresentado
como o paradigma educativo da bioética, tanto para seu ensino como para se ofe-
recer como método por exceléncia para a resolugao de conflitos. Dessa maneira,
torna-se o modelo “Gnico” para as estruturas institucionais recentes.

Logo, comités de ética clinica e de ética de pesquisa adotaram o modelo de
principios como método de resolugio de conflitos éticos no campo da vida, da
atenc¢io a saude e da pesquisa, como marco de referéncia no qual se fundamentam
as decisoes escolhidas por estes.

No final dos anos 1990, comegaram a ser ouvidas algumas vozes que pro-
punham a necessidade de uma agenda mais extensa da bioética para o Terceiro
Mundo, considerando-se as condi¢oes contextuais de pobreza e desigualdade nos
paises periféricos e as causas de doengas e morte; sugeriam uma dura critica a este
modelo que se apresentava como hegemonico para todos os paises do mundo. As
novas visdes (KOTTOW, 2006; TEALDI, 2003) denunciavam que nio somente
existiam os chamados problemas “emergentes”, relacionados as novas inovagoes
técnico-cientificas e suas aplicacoes, como também, nos paises periféricos, exis-
tiam os chamados problemas “persistentes”,” que pertencem a prépria histéria de
injustica e exclusdo de muitas comunidades e paises.

Ainda, com relacio ao avanco da ciéncia, dever-se-ia se levar em conta o
atraso de grande parte do Terceiro Mundo a um acesso igualitdrio aos avangos
técnico-cientificos e a uma avaliagdo sistemdtica sobre quem assume os impostos,
quem recebe os beneficios da pesquisa cientifica e das inovagoes tecno-cientificas
no chamado modelo global de desenvolvimento.

Nos tltimos anos, percebeu-se claramente expressada essa situagio no cres-
cimento progressivo que as pesquisas biomédicas estao tendo no Terceiro Mundo,
no marco de uma proposta de desenvolvimento de pesquisa de maneira global
(GLICKMAN et al., 2009), que nao parece dar conta de uma perspectiva igual-
mente global da justica (LONDON, 2005).

Com o novo milénio, e em particular depois do Congresso Mundial de
Bioética da Associagio Internacional de Bioética (IAB), realizado em Brasilia,
em 2002, foi produzido um forte planejamento sobre a necessidade dos paises da
regido contarem com uma bioética envolvedora, mais ampla, capaz de abordar em
seu campo/objeto de estudo os problemas que afetam seriamente as ciéncias da
vida e a satide humana na regido.

Dessa maneira, a principal preocupagio de uma bioética que dé conta dessa

5. Esta distincao foi proposta por Berlinguer e Garrafa em duas perspectivas que chamam uma bioética cotidiana ou de
situacdes persistentes; e uma bioética de situacdes-limite ou de fronteira, ou, ainda, situacdes emergentes. Ver Garrafa
e Porto (2003) e Berlinguer (1995 p. 26).
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realidade se resume a necessidade de ampliar a agenda da bioética, nao somente
dando a esta um marco de referéncia a partir do enfoque dos direitos humanos,
como também — e fundamentalmente — incluindo nesta temas que os modelos
tradicionais nem sempre levaram em conta, a0 mesmo tempo contribuindo com
uma visdo contextual, de cada lugar e regiao, que atravesse a reflexdo ética, o
que foi chamado, de diferentes maneiras, de um novo paradigma para a bioética

(VIDAL, 2010).

As condigdes socioecondmicas e culturais de cada comunidade e pais deter-
minam um modo particular de expressar temas tao diversos como o aborto ou a
aplicagio de novas tecnologias, como a genética ou as nanotecnologias.

Naio ¢ possivel isolar os problemas éticos de seus contextos sociais, hist6ri-
cos, econdmicos e politicos.

As trés etapas que Mainetti apresentava foram revisadas recentemente
(RODRIGUES ¢ MAINETTI, 2009), deixando exposto que a América Latina
estd presenciando uma verdadeira revolu¢io no debate bioético (tema que nao
poderd ser desenvolvido neste trabalho; todavia, deve ser levado em conta ao se
pensar qual seria a bioética para essa regiao).

Sem deixar divida, a um momento reativo ou contestatério aos modelos
tradicionais que ofereceu a bioética inicialmente, sucedeu-se um momento de
entretenimento, ou mais criativo, que deu lugar a inimeras novidades e represen-
tagoes em uma bioética interdisciplinar, plural e transcultural, que oferece uma
visio renovada.

A reagdo inicial sugere uma visdo da bioética sob uma perspectiva universal
de justica e respeito pelos direitos humanos que seja, a0 mesmo tempo, capaz de
dar respostas as realidades locais e a sua dimensao histérico-cultural, respeitando
as diversidades e a complexidade.

A recriagdo tem a finalidade de refletir criticamente sobre uma ética aplicada
que seja capaz de: ampliar seu campo de objeto de estudo; reavaliar as meto-
dologias que emprega tanto para a andlise e a tomada de decisao, como para a
educagio em bioética; e, finalmente, redefinir os fundamentos sobre os quais esses
métodos podem ser tematizados.

E, assim, a regido deu vdrias respostas a essa recriagdo, com distintas perspec-
tivas da bioética que devem ser levadas em consideragao toda vez que se analisa o
desenvolvimento disciplinar que esta teve na regido: a bioética de intervengio (GAR-
RAFA e PORTO, 2003), a bioética de protegao (SCHRAMM, 2008; SCHRAMM
e KOTTOW, 2001; KOTTOW, 2008, p. 165-167), a bioética dos direitos huma-
nos (TEALDI, 2008, p. 177-180) e a bioética hermenéutica (JUNGES, 2005) sio

algumas dessas expressoes.
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2 A SITUACAO DA BIOETICA EM NiVEL GLOBAL

Uma pergunta frequente é: em que momento se encontra a bioética no mundo
hoje? E revisando a literatura existente, nio ¢ ficil respondé-la. Por exemplo,
nao ¢é possivel saber se, em mais de 30 anos do desenvolvimento da bioética,
conseguiu-se modificar algumas das situacoes que deram lugar ao seu surgimento.

Na atualidade, cada pais e cada regiao contam com desenvolvimentos diferen-
tes, e esta é uma abertura dificil de ajustar: por um lado, o respeito aos sistemas de
formagao, a qualidade e capacitagao dos especialistas e aos comités de bioética; e, por
outro, a penetragao que o discurso bioético conquistou nos distintos pafses e regioes.

O horizonte, entretanto, niao se mostra muito animador. Se a bioética deve-
ria estabelecer uma ponte entre as tecno-ciéncias e as ciéncias da vida — em um
sentido amplo — com a reflexao ética, a realidade nos apresenta algumas referén-
cias a ter em conta:

1. O mundo do mercado estd avangando de maneira desenfreada — no cam-
po biotecnolédgico, na medicina, no desenvolvimento e na pesquisa de
novos medicamentos e vacinas (assim como em novas tecnologias para a
assisténcia de satde), no controle de qualidade e precos, nas patentes etc.

2. Asnovas biotecnologias, como neurociéncias, nanotecnologias e a genética,
avangam com pouco conhecimento da sociedade civil.

3. A pesquisa em seres humanos aumenta de maneira crescente em paises
de baixa renda e com cada vez menos ou mais flexiveis normas que re-
gulem estas prdticas em nivel internacional (MAGLIO, 2008).

4. Existem doubles standards éticos para avaliar protocolos que serdo desen-
volvidos em paises de baixa renda, relacionados a outros que se desenvol-
veram nos paises do Primeiro Mundo (SOLBAKK, 2010).

5. Nao se conseguiu um acesso igualitdrio aos avangos da ciéncia e da
tecnologia.

3 0 QUE SE FEZ NA AMERICA LATINA ATE HOJE?

No marco das trés fases ou etapas anteriormente comentadas, a bioética conseguiu
um importante desenvolvimento na regido, do qual seria interessante mencionar
trés campos: 0 campo institucional, o educativo e o normativo.

3.1 0 campo institucional

3.1.1 Comités de ética da pesquisa

A ética da pesquisa teve um desenvolvimento exponencial nos dltimos anos e
uma amplia¢io na quantidade de protocolos de pesquisas em seres humanos na
América Latina.
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Alguns dados mostram um panorama complexo desse desenvolvimento (SALI-
NAS, 2007). A maioria dos paises — senao todos — tém algum marco regulatério orien-
tado a pesquisa biomédica, embora sejam heterogéneos no campo que abordam e em
seu estatuto legal.

Existem diferengas na responsabilidade dos setores envolvidos, diferentes
ministérios, agéncias ou organismos regulatérios produzindo dreas cinzentas ou
de sobreposicao entre estes.

Somente o Brasil e a Argentina tém algum tipo de integracio de organiza-
¢oes de pacientes na revisio da pesquisa biomédica.

Sem deixar margem a duvidas, o pais com maior e melhor desenvolvimento
em seu sistema nacional de avaliagao ética das pesquisas ¢ o Brasil,® — seguido, de
longe, pelo Peru e depois pela Argentina, pelo Chile, pela Colombia e pelo México.
Em agosto de 2010, existiam, no Brasil, 602 comités de ética em pesquisa (CEPs)
funcionando coordenadamente com a Comissio Nacional de Etica em Pesquisa
(CONEP), havendo um sistema de crédito formal entre esses organismos.

No restante dos paises, ainda que tenham um desenvolvimento acelerado de
CEPs, estes nem sempre contam com a capacitacio adequada, com independéncia
no cumprimento de suas fun¢oes e/ou com capacidade adequada para levar
adiante suas fung¢des. Alguns foram criados pelos préprios promotores ou por
organizagoes de pesquisas por contrato (CROs), ou em centros de onde sio os
pesquisadores principais que compdem o comité. A independéncia dos comités
segue sendo um tema preocupante da ética de pesquisa (VIDAL, 2004).

A tendéncia é de que os paises avancem na criacdo de sistemas nacionais de
regulagio — particularmente de ensaios clinicos —; existe uma grande heteroge-
neidade entre estes. Associam-se a normas internacionais nao vinculadas com as
quais seu poder de aplicagio nio é muito forte — salvo nos casos em que existe
regulagio local — e nio se habituam a contar com uma lei que os sustente.

Por sua parte, os comités de ética clinica ou comités hospitalares de bioética
tiveram também desenvolvimentos desiguais. Sem deixar davidas, os paises com
maiores niimero e experiéncia sio Argentina, Chile e México.

Também existe um crescente desenvolvimento de outro tipo de organiza-
¢oes, como as comissoes institucionais de bioética — em colégios profissionais, em
entidades deontoldgicas ou em organiza¢oes nao governamentais (ONGs).

Os comités nacionais de bioética, por sua parte, vao se instalando paulatina-
mente na regido. Pode se ver no quadro 1 a situagao na América Latina.

6.Ver o site da Comissao Nacional de Etica em Pesquisa do Brasil: http://www.conselho.saude.gov.br/Web_comissoes/
conep/index.html
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QUADRO 1
Situacdo dos comités nacionais de bioética (CNBs) na América Latina
Bolivia, Chile, Panama e Colémbia, Republica | Apss 2000
Paises com CNBs 1" Dominicana, Cuba, Equador, Haiti, México,
Jamaica e El Salvador (Cuba, em 1997)
. - Alguns contam com comité de ética
Paises que ndo contam com ’ . . ) PR,
Argentina, Brasil, Costa Rica, Guatemala, em pesquisa, comité de ética, ciéncia
CNBs, mas que podem ter 7 S ) . . .
’ N Nicaragua, Peru e Uruguai e tecnologia, ou outro tipo de comité
outro tipo de comité 2
ou comissao
Paises com um comité em Paraguai, Venezuela e Brasil (projeto de lei no -
< 4 Com ou sem comissdes promotoras
formacdo Congresso)
N&o contam com CNBs de Antigua e Barbuda, Bahamas, Barbados, Belize,
bioética ou nao foi conse- 13 Dominica, Granada, Guiana, Honduras, Sao
guida a informacao sobre Cristovao e Nevis, Santa Luzia, Sao Vicente e
outros comités Granadas, Suriname, Trinidad e Tobago.

Essa situagio mostra que, a0 mesmo tempo em que se visualiza um forte
dinamismo na regio, com um importante nimero de iniciativas nos paises,
existem poucos CNBs que respondam a recomendacio feita pela Organizagio
das Nag¢oes Unidas para a Educacio, a Ciéncia e a Cultura (Unesco), isto é, que
tenham um mandato amplo com respeito aos temas dos quais se ocupam, e que
nao se referiram apenas a pesquisa biomédica ou a ética da ciéncia e a tecnologia
e, particularmente, que sejam interdisciplinares, que contem com a devida plura-
lidade e com independéncia para a realizacio de suas fungoes.

Em segundo lugar, pode-se visualizar uma grande heterogeneidade e mode-
los muito distintos em diferentes paises. Existem ainda mais paises que contam
com outros comités nio relacionados aos CNBs, o que cria sobreposigéo e divi-
soes artificiais dos esforcos.

3.2 0 campo educativo

Sem deixar dividas, o desenvolvimento de programas educativos na regido ¢ cres-
cente, e pode-se dizer que, na maior parte das universidades, hd algum tipo de
iniciativa de capacita¢io ou projetos de transformacio curricular.

Por outro lado, hd uma enorme quantidade de ofertas educativas nao formais —
isto é, nao relacionadas a academia — mas ainda assim de bom nivel, como ser4 visto.

Da informagio que se pode anunciar (PERALTA, 2009), existem neste
momento cinco programas de doutorado em bioética nas seguintes universida-
des: Universidade de Brasilia (UnB) (Brasil), Universidade El Bosque (Colémbia),
Universidade Autdbnoma do México, Universidade Anahuac México Norte e Uni-
versidade Anahuac Distrito Federal (DE, México).

Foram anunciados 25 programas de mestrado em bioética na Argentina, no
Brasil, na Colombia, na Costa Rica, no México, na Repuiblica Dominicana, na
Venezuela, no Chile, em Cuba e na Guatemala.
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De igual modo, conta-se com dezenas de cursos de especializagao e de
p6s-graduagio em inimeras universidades da regido, que sio iguais a cursos e
disciplinas ou médulos de bioética em programas de pds-graduacio e de graduagao
em distintas faculdades.

Com o que mencionamos até aqui, pode-se visualizar um amplo e crescente
desenvolvimento de iniciativas educativas. Entretanto, é importante destacar que
nao foram elaborados consensos sobre temas tao relevantes como: objetivos edu-
cativos, contetidos a serem incluidos nos programas, metodologias empregadas
para o ensino da bioética e critérios ou indicadores de avaliagio.

Em poucos casos, foi realizada uma identificagio de prioridades em rela-
¢ao as particularidades locais, a0 mesmo tempo em que muitos lugares mantém
metodologias educativas que seguem modelos tradicionais ou de mera transmis-
sio de conhecimento no marco das chamadas pedagogias da transmissao e do
adestramento (VIDAL, 2010).

3.3 0 campo normativo: a adesao as declaracoes

A maior parte das normativas sobre ética da pesquisa tomam em seus preAmbulos
os c6digos e as declaracoes de maior penetragao e reconhecimento, ainda que nio
de maneira unificada, como o Cédigo de Nuremberg, a Declara¢ao de Helsinki,
a Norma do Conselho das Organizagdes Internacionais das Ciéncias Médicas
(CIOMS), da Organizagao Mundial da Satide (OMS), guias técnicos (OMS),
a International Conference on Harmonisation (ICH) e Good Clinical Pratice
(GCP). Alguns empregam distintas declaracoes de direitos humanos, assim como
a Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (DUBDH) da Unesco.

Na maioria dos casos, a adesdo é de cardter nao vinculante, com excecoes
das normas — em geral, convengoes ou tratados — as quais o pais aderiu por meio
de suas constituicoes.

Visualiza-se uma grande heterogeneidade técnica e de aplicagdo, o que
resulta em uma prote¢io desigual dos direitos de um pais com relagao a outro.

Com relagao a forma em que a DUBDH incidiu nas normativas dos pai-
ses da regido, ¢ interessante o informe apresentado por Armando Andruet na
reuniio do Comité Internacional de Bioética da Unesco no México em 2009
(ANDRUET, 2010), na qual comenta que

Apesar de a introdugio de problemdticas de maior atengio social para a bioé-
tica, como: exclusdo social, responsabilidade social em satde, minorias, justica,
double standard, pobreza e dgua potdvel, entre outras, serem de um claro inte-
resse em sua consideragio na Declaragio, faltou uma preponderincia reflexiva
¢ homogeneidade instrumental nas legislagoes nacionais (os grupos intelectuais de
bioeticistas carecem todavia de suficiente estrutura para intervir legislativamente
nas mencionadas temdticas).
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- Nao se pode sustentar que se perceba prima facie, uma verdadeira “impreg-
p q p preg
nagdo” da Declaragio na legislagio nacional dos paises.

- Nagqueles paises onde pode se observar uma maior propensao legislativa as questoes
bioéticas, parece obedecer 2 existéncia e o trabalho de pessoas individuais ou foros
académicos, que ocupam posicoes destacdveis na estrutura institucional do Estado.

Essa pesquisa explicita os espagos em que a bioética ainda nao se aprofunda
suficientemente para conseguir uma real modificagio, por exemplo, das legisla-
¢Oes em temas relacionados.

3.4 0 Programa de Bioética para América Latina e Caribe
da Unesco e a Redbioética

A relagao da Unesco com a bioética nao é nova; de fato, pode-se encontrar jd na
constitui¢do da organizagio, quando propde “o respeito universal a justica, a lei,
aos direitos humanos e as liberdades fundamentais (...) sem distincao de raca,
sexo, idioma ou religiao” como principios superiores, aos quais devem contribuir
a ciéncia, a educacio, a cultura e as comunicagoes.”

A promogao das politicas da Unesco esteve sempre focada na ideia superior do
respeito pelos direitos humanos e do conjunto de principios e valores relacionados
a estes.

Nos anos 1990, esta preocupagao se cristalizou na criagio do Programa de
Etica, Ciéncia e Tecnologia e de Bioética. Sendo assim, a Unesco, o primeiro
organismo do sistema, foi iniciativa da Organizagao das Nagoes Unidas (ONU),
ao criar um programa especifico para esta disciplina.

Nio ¢ casual que o programa se encontre no setor de ciéncias sociais e
humanas, j4 que parte de trés pressupostos fundamentais:

*  compreende que a ética se baseia na reflexdo filoséfica;
*  toma como marco de referéncia o enfoque dos direitos humanos;

* ainda que se ocupe do campo das ciéncias, mantém uma distincia cri-
tica e independente em relagio a estas.

Para o campo especifico da bioética, a aprovagao da Declaragio Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos foi o fato mais significativo que deu a luz a
organizagao, por diversas razdes (VIDAL, 2007):

1. A declaragio oferece um marco de referéncia ético normativo fundado
em principios éticos que relacionam de maneira direta a bioética com
os direitos humanos.

7. Constituicdo da Unesco, aprovada em Londres, em 16 de novembro de 1945 (e suas modificacdes). Disponivel em:
http://portal.unesco.org/es/ev.php-URL_ID=15244&URL_DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=201.html
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2. Introduz de igual modo uma série de temas que até entao tinham sido
considerados distantes da agenda bioética, incluindo temas sociais e de
meio ambiente.

3. Considera a dignidade humana como um conceito fundamental para a
bioética, o que leva, sem diivida, a uma concep¢io universalista da ética
e dos principios que desta se desprendem.

Essas consideragbes no sio menores caso se leve em conta a histéria que
a bioética teve na América Latina, especialmente com respeito ao modelo
que, como jd se mencionou, tornou-se hegeménico — o principialismo —, e do
qual bebe a maior parte das escolas nascentes na América Latina, para, depois de
alguns anos, estas se recriarem em novos caminhos.

A DUBDH, apesar de nio brindar uma definigao da bioética, oferece uma
especificagio do campo da bioética, identificando-se com a nogao de uma bioé-
tica global, jd que estabelece que a bioética terd a ver com (TEN HAVE, 2009) a
medicina e o cuidado da satide, o contexto social — tal como o acesso a sadde — e
o meio ambiente.

Ocupa-se assim, como estd previsto em seu Artigo 1°, de: “Questoes éticas
relacionadas com a medicina, as ciéncias da vida e as tecnologias conexas aplicadas
aos seres humanos, levando em conta suas dimensoes sociais, juridicas e ambientais.”

Apesar das criticas que a Declaracio inicialmente recebeu (LANDMAN,
2005), ¢ importante ver como, em poucos anos, conseguiu-se uma importante
inser¢ao nos diferentes 4mbitos de aplica¢do e estd convertida no documento
referente a bioética.?

Especialmente apds as progressivas modificagdes que as outras declaragoes
fundamentais sofreram para o campo, tendentes ao seu debilitamento, como foi
a Declaragao de Helsinki, houve um progressivo incremento de recomendagoes
dos paises centrais e outros “consensos” (SHUCKLENK, 2004). De igual modo,
existe um profundo debate sobre os aspectos éticos que devem reger as pesquisas
em que participem seres humanos, fundamentalmente em relagio as condigées do
desenvolvimento humano em um marco da justica (LONDON, 2005).

Na América Latina, um dos principais objetivos com os quais comegaram as
atividades em bioética da Unesco esteve relacionado com a promogao e a criagao
de redes, com as quais se fortalecem as capacidades dos Estados e seus recursos no
campo por meio de intercimbios de especialistas, centros e experiéncias.

A Rede Latino-Americana e do Caribe de Bioética (Redbioética) da Unesco,
foi fundada em 2003, em uma reunido formal de fundagio por parte do Setor de
Ciéncias Sociais da Unesco do escritério do México, a cargo da dra. Alya Saada.

8. Ver também Ten Have (2006).
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A Redbioética da Unesco desenvolveu uma importante tarefa na regiao,
relacionada com as linhas de a¢o que o Programa de Bioética para América latina

e Caribe.

Desde 2008, o Programa de Bioética para América Latina e Caribe (Setor de
Ciéncias Sociais e Humanas) desenvolve-se a partir da Oficina Regional de Cién-
cia da Unesco (Montevidéu). As atividades promovidas ali foram decorrentes de
uma estreita cooperagao com a Redbioética da Unesco, e as principais linhas de
agao desenvolvidas até o momento sdo as seguintes:

1 Promocao do ensino da bioética na América Latina e no Caribe

Essa proposta educativa inclui duas atividades fundamentais, ainda que
sejam parte de uma ampla lista de agées e intervengdes, nao somente de
uma educacio formal, como também de sensibilizacio e extensao.

a) Implementacdo do Programa de Base de Estudos sobre Bioética da Unesco
(PBEBUY
O PBEBU foi elaborado pelo Comité Assessor de Especialistas para o ensino
da bioética, dependente do Comité Internacional de Bioética da Unesco.

Propoe-se a dar uma resposta a necessidade sentida na regiao de sugerir uma
base curricular comum para o ensino de graduagio da bioética. Neste caso,
o0 programa toma como marco de referéncia os principios da DUBDH para
o desenvolvimento dos diferentes temas da bioética e da ética da pesquisa.
O programa educativo estabelece, assim, os temas centrais do ensino base-
ado no enfoque dos direitos humanos.

Constitui-se, dessa maneira, em uma ferramenta que permite unificar os
programas educativos, a0 mesmo tempo que sensibiliza sobre os principios
da DUBDH, estendendo-os a distintos Ambitos de reflexao e debate. Define
também os requisitos minimos — em termos de conteddo e horas — para
uma formagao adequada em bioética, sendo, portanto, flexivel, jd que pro-
poe aos professores e aos estudantes ampliar seus enfoques e contedidos em
variadas direcoes.

Na atualidade, diversas universidades da regido estao comegando sua imple-
mentagio como experiéncia piloto, a qual serd avaliada periodicamente por
meio de indicadores baseados neste programa.

9. Programa de base de Estudios sobre Bioética. Parte 1: Programa Tematico. UNESCO, 2008. Disponivel em: http://
WWww.unesco.org.uy/shs/es/areas-de-trabajo/ciencias-sociales/bioetica/documentos-publicaciones-en-bioetica.html
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b) O Programa de Educacdo Permanente na Bioética (PEPB)™

O PEPB foi criado em 2007 a partir da Redbioética da Unesco e com o res-
paldo do Programa de Bioética para América Latina e Caribe da Unesco."

Sua criagao esteve marcada pelos seguintes objetivos:

*  promover um debate participativo e plural na regiao sobre os con-
flitos éticos que emergem do campo da vida, da satde humana e
da pesquisa biomédica;

*  fortalecer as institui¢oes nacionais, regionais e locais interessadas
na bioética;

e promover modelos normativos comuns;

e  estimular a educagio e a capacitagio em todos os niveis da bio-
ética; e

*  motivar e estimular a produgao bibliogréfica na regiio.

O programa estd orientado a promover uma linha de pensamento na bio-
ética que tenha como principais eixos o respeito pela justiga e os direitos
humanos no cendrio histérico e cultural da realidade regional.

O método empregado ¢ a chamada educacgio problematizadora, que propde
uma experiéncia participativa de deliberagao e argumentagio para a reso-
lucdo e a resposta a perguntas formuladas em espagos de debate que sio
guiados por especialistas — tudo se realiza em modalidade virtual.

Desenvolveram-se, assim, com o PEPB, dois cursos que, neste momento,
estdo em sua quinta edi¢do: o Curso de Introdugao a Etica da Pesquisa ¢ o
Curso de Introducio a Bioética Clinica e Social.

Os alunos de cada um dos cursos depois sao convocados a um férum de
ex-alunos para manter espacos de debate e intercimbio. Os cursos sao apro-
vados por meio da elaboragio de projetos finais que, em muitos casos, foram
convertidos em agdes originais de interven¢io pratica.

O Programa de Bioética para América Latina e Caribe da Unesco financia a
cada ano numerosas becas que tornam possivel a participa¢io de profissio-
nais de todos os paises e regioes, especialmente aqueles com pouco acesso a
ofertas educativas de qualidade.

10. Programa de Educacion Permanente en Bioética de la Redbioética UNESCO. Ver: www.redbioetica-edu.com.ar
11. Para mais informacdes, ver: http://www.unesco.org.uy/shs
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2 Assisténcia a formacao, constituicdo e educacdo de comités nacionais
de bioética e de ética da pesquisa'?

A segunda linha de acdo estd relacionada aos CNBs, ¢ os principais objetivos s3o:

*  cooperar no fortalecimento de capacidades dos Estados na cria-
¢40, na educagio e no assessoramento de comissoes nacionais de
bioética;

*  promover a constru¢do de uma rede de comissoes nacionais de
bioética e ética da pesquisa na América Latina e no Caribe;

*  promover a criagdo de sistemas nacionais de avaliagao ética da pes-
quisa biomédica; e

*  aprofundar o debate sobre as responsabilidades dos cientistas e da
ciéncia ante a sociedade.

3 Promocdo de principios éticos e sensibilizagao da sociedade civil:
informacao publica e debate

Outra linha importante de agio se relaciona com a promogao dos principios

que estabelece a DUBDH da Unesco.

A tarefa estd orientada para a promogio e a inclusio dos principios nos
regulamentos, nas prdticas e na sociedade, em diferentes niveis, cooperando
com os Estados-membros no processo de geracio de novos normativos ou
regulamentos que os incluam e, a0 mesmo tempo, fortalecendo as capacida-

des locais (SANE, 2005).

Essa tarefa se realiza por meio de atividades educativas e de extensao,
publicagio de documentos e assisténcia direta aos governos. E também por
intermédio do size da Redbioética (www.redbioeticaunesco.org) e da Revista
Redbioética Unesco.

4 ATE ONDE VAMOS

Muito fica ainda por fazer nesta regido, nas linhas de acio que foram comentadas.

A DUBDH segue sendo ainda o marco de referéncia e a ferramenta com

a qual se desenham linhas de agdo, projetos e planos de fortalecimento para

os Estados.

Os passos a seguir deverdo continuar esse trajeto, pensando em, além de tudo,

fortalecer o que foi conquistado no inicio, orientar o desenvolvimento cientifico

12. Assisting Bioethics Committees Project. Disponivel em: http://portal.unesco.org/shs/en/ev.php-URL_ID=11280&
URL_DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=201.html
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e tecnoldgico para melhorar as condi¢oes de igualdade, justica e desenvolvimento
humano das comunidades, de uma maneira sustentavel e acessivel, e desenvolver
e impulsionar uma bioética da responsabilidade, preocupada com o futuro da
humanidade, o meio ambiente, a paz e a justica, mas capaz, a0 mesmo tempo, de
dar conta das situagoes singulares que encarna cada individuo a respeito de sua
vida, sua satide e seu bem-estar, em cada lugar e regiao.

Desse modo, a tarefa nio somente fortalecerd as instituicoes de bioética
como também avanc¢ard na empresa uma ambigao de construir uma ética civil.
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BIOETICA NO BRASIL

Swedenberger do Nascimento Barbosa*

Promover o respeito pela dignidade humana e proteger os direitos
humanos, assegurando o respeito pela vida dos seres humanos e pelas
liberdades fundamentais, de forma consistente com a legislagido
internacional de direitos humanos.

(Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos)

1 INTRODUCAO

A bioética apareceu no contexto académico com a publicacio do livro Bioethics:
a bridge to the future, do cancerologista estadunidense Van Rensselaer Potter, em
1971 (POTTER, 1971). Além de pesquisador de alta respeitabilidade académica,
Potter foi, durante virios anos, presidente do National Cancer Institute, dos Esta-
dos Unidos da América (EUA).

Apbs o sucesso do neologismo de Potter, o Instituto Kennedy de Etica, da
Universidade de Georgetown, nos Estados Unidos, incorporou o conceito de
bioética as suas atividades, no entanto, com um sentido diferente do original.
Reduziu-se a bioética aos temas biomédicos e biotecnolégicos, nos termos da
relagio dos profissionais de satide com seus pacientes e dos pesquisadores e insti-
tuigoes patrocinadoras de pesquisas com os sujeitos destas.

Outro marco de referéncia é o relatério da chamada Comissio Belmont,
nomeada pelo governo dos Estados Unidos, que desenvolveu seus trabalhos
entre os anos 1974 e 1978 buscando maior prote¢io para os sujeitos humanos
de pesquisa frente aos abusos verificados naquele pais, na época, neste campo

(BARBOSA, 2010).

O referido relatério fixou principios éticos a serem obedecidos nos EUA
no desenvolvimento de pesquisas, os quais deveriam ser considerados quando
da aplicagao de recursos publicos. Os principios apresentados e que, a partir dai,
passaram a ser mundialmente incorporados a préxis bioética foram: i) respeito a
autonomia; 77) beneficéncia; e 7iz) justica (USA, 1979).

Reconhecida nos anos 1970, a bioética consolidou-se nos anos 1980 ¢ 1990

com os congressos mundiais de bioética e a fundagio da International Association
of Bioethics (IAB) em 1992 (GARRAFA, 2005).

* Chefe de Gabinete Adjunto da Presidéncia da Republica.
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A bioética é, por definigao, a ética aplicada a vida (GARRAFA, 2000).
Retoma a prépria origem cldssica da discussao filoséfica sobre a ética, nascida com
Aristételes, que dedicou sua obra ao pai, Nicomaco, que era médico. O filésofo
grego definia a ética como a razio aplicada a um determinado fim, no caso, a busca
do bem, de fazer bem feito e gerar beneficios individuais e coletivos. A prépria
formulagao de Potter (1971) pode incluir-se neste sentido, quando a qualifica
como “ciéncia da sobrevivéncia”.

No Brasil, em 1996, foi criada a Comissio Nacional de Etica em Pesquisas
(CONEP), por meio da Resolugio do Conselho Nacional de Satde n° 196, de 10
de outubro de 1996. Hoje, o Brasil também conta com mais de 600 comités de
ética em pesquisa (CEPs) locais.

Em 2003, a Organizacio das Nagoes Unidas para a Educagio, a Ciéncia
e a Cultura (Unesco) decidiu iniciar a constru¢ido de uma Declara¢io Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos, nos moldes de duas outras iniciativas ime-
diatamente anteriores: a Declaragao Universal sobre o Genoma Humano e os
Direitos Humanos (1997) e a Declaracio Internacional sobre os Dados Genéticos
Humanos (2003).

A constru¢io da Declaragao Universal de Bioética levou quase trés anos,
sendo homologada por unanimidade pelos 191 paises participantes da Unesco,
em Paris (Franca), em 19 de outubro de 2005 (UNESCO, 2005). Sua construcao
envolveu uma verdadeira batalha pela concep¢io que iria nortear o campo de
atuacio da pesquisa e desenvolvimento cientifico.

No ano de 2004, o governo brasileiro, por meio do Itamaraty, convocou
vérias reunides para discutir a formulacio das propostas que seriam levadas, a par-
tir de abril de 2005, para as duas reunides finais de defini¢do da declaracio, em
Paris. Diversos ministérios, como o da Satide, o do Meio Ambiente, o da Ciéncia e
Tecnologia, o da Justi¢a, bem como a Casa Civil da Presidéncia da Republica, além
de entidades, como a Sociedade Brasileira de Bioética (SBB) e a Academia Bra-
sileira de Ciéncias (ABC), participaram ativamente destas reunioes de trabalho.

No periodo entre final de 2004 e inicio de 2005, ocorreram intensas dis-
cussoes envolvendo a preparagio do documento que iria servir de base para os
debates decisivos sobre a declaragdo. A participacio brasileira em todo o processo
de construcdo do texto final da declaracio foi muito importante, pois, junto com
diversos outros paises do hemisfério Sul, conseguiu incorporar novos temas a
pauta da bioética. A bioética passou a assumir referenciais mais interventivos e

amplos, fortalecendo sua dimensio de ética aplicada (GARRAFA, 20006).

Em 2005, o Brasil estabeleceu sua Lei de Biosseguranga e criou a Comissao
Técnica Nacional de Biosseguranga (CTNBio), instincia colegiada multidisciplinar
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que tem por dever apoiar tecnicamente e assessorar o governo federal na formulagao,
atualizagao e implementacio da Politica Nacional de Biosseguran¢a de Organismos
Geneticamente Modificados (OGM) e seus derivados, assim como estabelecer
normas técnicas de seguranca e emitir pareceres técnicos conclusivos referentes a
autorizagao para atividades que envolvam pesquisa e uso comercial de OGM e seus
derivados — a saber: constru¢io, experimentagio, cultivo, manipulagao, transporte,
comercializagio, consumo, armazenamento, liberacio e descarte — com base em
avaliacoes de risco zoofitossanitdrio a saide humana e ao meio ambiente.

Nessa trajetéria, o Brasil tem verificado avangos importantes em termos
da pesquisa bioética e sua aplicagdo. Um indicador ¢ a atividade realizada pela
CONED, que abre trés novos processos por dia (CAMAPUM, 2010).

No momento, encontra-se em tramitagio no Congresso Nacional o Pro-
jeto de Lei n® 6.032/2005, enviado pelo presidente da Republica, propondo a
cria¢do do Conselho Nacional de Bioética. Esse conselho terd relagio direta com
o presidente da Republica e deverd se pronunciar acerca de questoes essenciais
dos campos da biotecnociéncia (células-tronco e novas tecnologias reprodutivas,
por exemplo), da satide (acesso as novas tecnologias ¢ medicamentos) e da vida
humana em geral (aborto, terminalidade da vida, exclusio social, pobreza).

2 MARCOS DA INSTITUCIONALIZAGAO DA BIOETICA

A Declaragio Universal dos Direitos do Homem ¢ a referéncia normativa mais
ampla a ser lembrada na matéria, pois que estabelece direitos fundamentais que
orientam, entre outros, o posicionamento do campo bioético. Promulgada pela
Organiza¢io das Nagdes Unidas (ONU) em 10 de dezembro de 1948, inicia com
a afirmagio de que “o fundamento da liberdade, da justica e da paz no mundo
consiste no reconhecimento da dignidade de todos os seres pertencentes a familia
humana e dos seus direitos iguais e inaliendveis”. Trata-se dos principios da igual-

dade e da dignidade da pessoa.

Tais principios estao consagrados pela Constituicio Federal de 1988 no
Artigo 19, inciso III, e no Artigo 5° (PEREIRA, 2008).

No plano internacional, as questoes bioéticas foram tratadas pelo Cédigo
de Nuremberg (1947), pela Declaracio de Helsinque (1964, alterada em 1975,
1983 e 1989), no Acordo Internacional sobre Direitos Civis e Politicos (ONU,
1966, aprovado pelo Congresso Nacional brasileiro em 1992), e nas propostas
de Diretrizes Eticas Internacionais para Pesquisas Biomédicas Envolvendo Seres
Humanos (Organizagao Mundial da Sadde, 1982 ¢ 1993).

A institucionaliza¢do das questoes bioéticas, a partir da Constitui¢dao Federal
promulgada em 1988, teve elementos constitutivos importantes inseridos pela Lei
Orgénica da Satide (Lei n° 8.080, de 19/9/1990); pela Lei n® 8.142 (de 28/12/1990,
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que atribui a participagao da comunidade na gestao do SUS); pelo Decreto n® 879
(de 22/5/1993, que dispds sobre a retirada de tecidos, 6rgaos e outras partes para
fins humanitérios e cientificos); pela Lei n® 8.974 (de 5/1/1995, que tratou do uso
de técnicas de engenharia genética e dos organismos geneticamente modificados);
pela Resolugao n° 196/1996, do Conselho Nacional de Satde; e pela Lei dos Trans-
plantes (Lei n® 9.434/1997).

Hugo Fernandes Junior (2007), em estudo que cita as experiéncias e legis-
lagoes de virios paises, destaca a importancia da Resolugiao n° 196/1996, que
criou a CONEP, também enfatizando sua missio educativa e de formacio de uma
consciéncia ética e de responsabilidade.

E importante ressaltar que a Resolugio n® 196/1996 jd representava o coro-
amento de uma trajetéria de consolidacio de diretrizes e normas da pesquisa
bioética e de sua utilizagao.

Por seu contetdo, a Resolugao n® 196/1996 era de tipo “principialista’,
construida sob forte concep¢io bioética. Esta conotagio se deve ao fato de esta
basear-se em principios fundamentais estabelecidos e articulados entre si. Con-
forme seu preAmbulo:

Esta Resolugao incorpora, sob a dtica do individuo e das coletividades, os quatro
referenciais bdsicos da bioética: autonomia, nio maleficéncia, beneficéncia e justica,
entre outros, e visa assegurar os direitos e deveres que dizem respeito 2 comunidade
cientifica, aos sujeitos da pesquisa e ao Estado.

O principio da autonomia representa a liberdade de decisao da pessoa sobre
suas opgoes terapéuticas ou, ainda, a afirmagao moral de que a liberdade de cada
ser humano deve ser respeitada, protegida e resguardada.

A Resolugao n® 196/1996 ¢ taxativa a esse respeito, afirmando implicar

consentimento livre e esclarecido dos individuos-alvo e a prote¢ao a grupos vulnerd-
veis e aos legalmente incapazes (autonomia). Neste sentido, a pesquisa envolvendo
seres humanos deverd sempre tratéd-los em sua dignidade, respeitd-los em sua auto-
nomia e defendé-los em sua vulnerabilidade (Parte III.1, alinea ).

O segundo, o principio da beneficéncia, traduz-se no reconhecimento
do valor moral do outro, ao considerar que, maximizando-se o bem do outro,
diminuir-se-ia o mal, ou seja, o pressuposto seria de se fazer um maior bem com
o menor dano possivel ao paciente. A este respeito, diz a Resolugao n® 196/1996
que ¢ preciso

ponderagao entre riscos e beneficios, tanto atuais como potenciais, individuais
ou coletivos (beneficéncia), comprometendo-se com o mdximo de beneficios e o
minimo de danos e riscos (Parte I11.1, alinea ).
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O terceiro principio é o da justiga, que prevé equidade nas agdes clinicas e
estabelece que a norma reguladora garanta a distribuigio igualitdria dos beneficios
médicos e terapéuticos para aqueles que mais necessitem.

O quarto principio foi incorporado aos iniciais e deve sua formulagio ao
trabalho de Beauchamp e Childress (1979). Trata-se do principio da nio male-
ficéncia, apresentado como decorrente do juramento hipocratico, que preconiza
que, antes mesmo de procurar praticar o bem, o profissional nio deve infligir
nenhum dano ao paciente, seja por acio ou mesmo por omissio (BARBOSA,
2010), ou, ainda, como preconiza a citada resolucio (alinea ¢), é a “garantia de
que danos previsiveis serdo evitados”.

Tal combinagao passou a ser conhecida como “teoria principialista”, que,
posteriormente, passaria a receber duras criticas, jd no inicio dos anos 1990, por
nao ser considerada suficientemente abrangente (CLOUSER e GERT, 1990).
Ao contrdrio, reproduziria uma visao unilateral, com o principio da autonomia
maximizado hierarquicamente em relagio aos demais como uma espécie de

superprincipio (BARBOSA, 2010).

A questdo da autonomia requer um tratamento multidimensional, como
bem exemplifica a questdo dos segmentos da populagio qualificados como vul-
nerdveis, que merecem cuidado essencial a ser dispensado. Como se sabe, sob
condi¢oes de vulnerabilidade, decaem as chances de autonomia e elevam-se os
riscos de tais pessoas tornarem-se suscetiveis a aceitar procedimentos que rejeita-
riam, em condi¢bes normais.

O estatuto epistemoldgico da bioética foi gradativa e solidamente constru-
ido a partir de bases filoséficas pautadas na ética prdtica ou aplicada. Nesta linha
de pensamento, Garrafa e Porto (2003) definiram dois campos claros de atuagao
bioética: a bioética das situagoes emergentes e a bioética das situagoes persistentes.

Com relagio a bioética das situagoes emergentes — que Berlinguer (2004)
chama de limites ou fronteiras —, estas estio ligadas principalmente aos temas surgi-
dos mais recentemente, relativos as questoes derivadas do grande desenvolvimento
biotecnocientifico experimentado nos tltimos 50 anos, entre os quais podem ser
mencionados: o projeto genoma humano e todas as situagdes relacionadas com a
engenharia genética, incluindo a medicina preditiva e a terapia génica; as doagdes
e transplantes de érgios e tecidos humanos, com todas suas inferéncias que se
refletem na vida e na morte das pessoas na sociedade e a relagio disso tudo com
as listas de espera e o papel controlador do Estado; o tema da satide reprodutiva,
que vai desde a fecundagio assistida propriamente dita, passando por assuntos
como a selegdo e descarte de embries, a eugenia (escolha do sexo e determinadas
caracteristicas fisicas do futuro bebé), até as “maes de aluguel” etc.; as questoes
relacionadas com a biosseguranga, cada dia mais importantes e complexas; as pes-
quisas cientificas envolvendo seres humanos e seu controle ético; entre outras.
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No que se refere as situagdes persistentes — que Berlinguer denomina de
cotidianas — estas podem ser listadas como sendo: todas que dizem respeito a
exclusio social; as discriminagoes de género, raca e outras; os temas da equidade,
da universalidade e da alocacio, distribuicio e controle de recursos econdmi-
cos em sadde e na vida das pessoas e das comunidades; o aborto; e a eutandsia.
Enquanto outros autores preferem colocar estas duas dltimas situagoes entre os
temas “emergentes’ ou de “limites”, Garrafa e Porto (2003) adotam como mais
adequado o termo “persistentes”, a partir da conota¢do histérica, uma vez que
se enquadram entre aquelas situagoes que persistem teimosamente na condigao
humana desde os tempos da Antiguidade (BARBOSA, 2010).

Em todos os temas inerentes a bioética, existe outra questdo até aqui ainda
nao abordada que, sem duvida, atravessa longitudinalmente todos os problemas
e conflitos a serem abordados e estudados, a qual o filésofo alemao Hans Jonas
dedicou toda sua vida, seja, a ética da responsabilidade (JONAS, 1990). Seja
com relacdo a bioética das situagdes persistentes ou das situacoes emergentes,
o referencial universal da responsabilidade nio pode ser deixado de lado. Com
relagio a ele, existem trés aspectos a serem considerados e analisados: a ética da
responsabilidade individual, que se refere ao papel e aos compromissos que cada
um de nés deve assumir frente a si mesmo e aos seus semelhantes, seja em agoes
privadas ou publicas, singulares ou coletivas; a ética da responsabilidade publica,
que diz respeito ao papel e aos deveres dos Estados democrdticos, frente nao sé6 a
temas universais como a cidadania e os direitos humanos, mas também com rela-
¢40 ao cumprimento das cartas constitucionais de cada nagao, principalmente no
que diz respeito a satide e vida das pessoas; e, por fim, a ética da responsabilidade
planetdria, que significa 0 compromisso de cada um de nés, cidadaos conscientes,
de cada pais, bem como todas as nagoes, frente ao desafio que é a preservacio do

planeta, em respeito ao futuro dos que virdo (JONAS, 1990; BARBOSA, 2010).

Ocorre, pois, a flagrante mudanga do referencial bésico da bioética. De uma
bioética inicialmente pautada em principios pretensamente universais, caracteris-
tica dos anos 1980 e 1990 e determinada a partir do Relatério Belmont e da
publicagio do livro de Beauchamp e Childress (1979), com a promulgacio
da Declaragiao da Unesco, o conceito de bioética foi remodelado em diregao a
uma visdo conceitualmente mais ampla, agora pautada na direcdo dos direitos
humanos universais.

No caso brasileiro, a Resolugao n® 196/1996 também jé incorporava essa
dimensio, ao assumir (em sua alinea 4)

a relevancia social da pesquisa com vantagens significativas para os sujeitos da pes-
quisa e minimizagio do Onus para os sujeitos vulnerdveis, o que garante a igual
consideragio dos interesses envolvidos, nio perdendo o sentido de sua destinagio
s6cio-humanitdria (justica e equidade).
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A Resolucao exige (Parte II1.3, alinea j) que a pesquisa deve

ser desenvolvida preferencialmente em individuos com autonomia plena. Indivi-
duos ou grupos vulnerdveis niao devem ser sujeitos de pesquisa quando a informa-
¢ao desejada possa ser obtida através de sujeitos com plena autonomia, a menos
que a investigacio possa trazer beneficios diretos aos vulnerdveis. Nestes casos, o
direito dos individuos ou grupos que queiram participar da pesquisa deve ser asse-
gurado, desde que seja garantida a protecio a sua vulnerabilidade e incapacidade
legalmente definida.

Em 2005, houve o advento da Lei de Biosseguranca e a consequente criagio
da Comissiao Técnica Nacional de Biosseguranca (CTNBio). O Estado passou a
controlar o processo cientifico e tecnoldgico no campo dos chamados organismos
geneticamente modificados (OGM) e, assim, proteger os cidadaos de avangos que
pudessem vir a causar problemas futuros. Ou mesmo, com o raciocinio inverso,
evitar que presses obscurantistas e atrasadas viessem a bloquear o desenvolvi-
mento de uma ciéncia sauddvel.

A Lei de Biosseguranca estipula um conjunto de medidas necessdrias para
a manipulagio adequada de agentes bioldgicos, quimicos, genéticos, fisicos — a
saber: elementos radioativos, eletricidade, equipamentos quentes ou de pressio,
instrumentos de corte ou pontiagudos, vidrarias —, entre outros, visando prevenir a
ocorréncia de acidentes e consequentemente reduzir os riscos inerentes as atividades
desenvolvidas, bem como proteger a comunidade, o ambiente e os experimentos.

Em seu Artigo 1°, a Lei de Biosseguranga diz:

Esta Lei estabelece normas de seguranca e mecanismos de fiscalizacio sobre a
constru¢do, o cultivo, a produ¢do, a manipulagio, o transporte, a transferéncia,
a importagdo, a exportagio, o armazenamento, a pesquisa, a comercializag:éo, o)
consumo, a liberacido no meio ambiente e o descarte de organismos geneticamente
modificados — OGM e seus derivados, tendo como diretrizes o estimulo ao avanco
cientifico na drea de biosseguranca e biotecnologia, a protecio a vida e a saide
humana, animal e vegetal, e a observincia do principio da precaugio para a prote-
¢ao do meio ambiente.

Para além do arcabougo normativo, a questao da bioética tem sido objeto de
uma intensa atividade judicial, que, amparada pelos parAmetros constitucionais
e pela atual configuracio legal, tem interpretado e decidido a respeito de temas
como o aborto, a eutandsia ou o uso de células-tronco embriondrias de embriées

humanos em pesquisas (BARBOSA, 2010).

Podemos destacar dois recentes casos envolvendo a Suprema Corte do pais,
o Supremo Tribunal Federal (STF). A comegar, o STF fez uma andlise ndo apenas
juridica, mas bioética, ao aprovar, em maio de 2008, pesquisas com células-tronco
embriondrias, mantendo as condicoes definidas pela Lei n° 11.105, de 24/3/2005
— Lei de Biosseguranca.
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Relatada pelo ministro Carlos Ayres Britto, a decisao final ganhou a forma
de acérdao, fundamentado também no voto de ministros como Celso de Mello,
o qual destacou que:

A pesquisa cientifica com células-tronco embriondrias, autorizada pela Lei
n® 11.105/2005, objetiva o enfrentamento e cura de patologias e traumatismos
que severamente limitam, atormentam, infelicitam, desesperam e nio raras vezes
degradam a vida de expressivo contingente populacional (ilustrativamente, atrofias
espinhais progressivas, distrofias musculares, a esclerose multipla e a lateral amio-
tréfica, as neuropatias e as doengas do neur6nio motor). A escolha feita pela Lei
de Biosseguranga nio significou um desprezo ou desapreco pelo embrido in vitro,
porém uma mais firme disposi¢ao para encurtar caminhos que possam levar 4 supe-
racdo do infortdnio alheio. Isto no 4mbito de um ordenamento constitucional que
desde o seu preAmbulo qualifica “a liberdade, a seguranca, o bem-estar, o desenvol-
vimento, a igualdade e a justica” como valores supremos de uma sociedade mais que
tudo “fraterna”. (...) contexto de soliddria, compassiva ou fraternal legalidade que,
longe de traduzir desprezo ou desrespeito aos congelados embrides i vitro, significa
apreco e reveréncia a criaturas humanas que sofrem e se desesperam. Inexisténcia
de ofensas ao direito a vida e da dignidade da pessoa humana, pois a pesquisa com
células-tronco embriondrias (invidveis biologicamente ou para os fins a que se des-
tinam) significa a celebragio soliddria da vida e alento aos que se acham & margem
do exercicio concreto e inaliendvel dos direitos 2 felicidade e do viver com dignidade

(MELLO, 2010).

A decisao do STF mediou uma questdo polémica, relativizando dogmas
que, no processo de discussio da matéria, pareciam dominar o debate. Com isto,
deu um importante passo na ordenagio juridica do pais e incluiu definitivamente
o pluralismo moral e outros conceitos bioéticos, ao interpretar a Constitui¢ao
Federal, sobretudo nos aspectos referentes ao respeito a vida humana e sua relagao
com a ciéncia, como traz o Artigo 5° da Lei de Biosseguranca:

E permitida, para fins de pesquisa e terapia, a utilizagio de células-tronco embrio-
ndrias obtidas de embrides humanos produzidos por fertilizacao i vitro e nao utili-
zados no respectivo procedimento.

O texto impde, ainda, como condigées, que os embrides sejam invidveis, ou
estejam congelados hd trés anos ou mais, na data da publicagao da lei ou que, jd
congelados na data da publicagio da lei, tenham completado trés anos, contados a
partir da data de congelamento. Em qualquer caso, prevé a lei: “¢ necessério o con-
sentimento dos genitores” ¢ “as institui¢des de pesquisa e servicos de satide devem
submeter seus projetos a apreciagio e aprovagao dos respectivos comités de ética em
pesquisa”. Também proibe a “comercializagio de material bioldgico”.

Com esta decisao, o Brasil entra no rol de paises como Finlandia, Grécia,
Canadd, Suica, Holanda, Austrdlia, Japao, Estados Unidos, Israel e Reino Unido,
que permitem as pesquisas com células-tronco embriondrias.
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O segundo caso, ainda em discussao no Supremo Tribunal Federal, tem
como relator o ministro Marco Aurélio Mello e trata da questio quanto a inter-
rupgio da gravidez em casos de fetos anencéfalos. Mais uma vez, hd uma grande
expectativa de que o STF possa desenvolver debates ptblicos que contemplem as
posicdes existentes na sociedade e que nao perca os referenciais bioéticos quando
de sua decisao.

Nos dois casos, exemplifica-se o papel que o Judicidrio brasileiro tem assu-
mido ao interpretar questoes bioéticas a luz da garantia de direitos e estabelecer
uma jurisprudéncia a respeito que oriente a prdtica do Estado neste assunto.
A reafirmagio da saide como direito, a interpretacio dos limites e abrangéncia
dos direitos humanos e sua relagio com a garantia da dignidade humana serio,
sem duvida, mais um momento para o STF consagrar aspectos cruciais de uma
jurisprudéncia da bioética.

3 A ESTRUTURACAO DA BIOETICA NA ORGANIZACAO DO ESTADO BRASILEIRO

O avango da questao bioética no Brasil tem levado ao desenvolvimento organi-
zacional, especialmente no 4mbito do Poder Executivo, com vistas a acompanhar
a institucionalizagio da bioética e a tornar efetivos os direitos consagrados por
essa institucionalizacio.

Tal avango deve ser contextualizado pelo processo de crescente mobiliza-
¢ao e organizagdo em torno da satde, a partir da segunda metade da década de
1980, na esteira da redemocratizagio do pais. A luta por direitos se fortalece e pro-
picia o novo marco estabelecido a partir da VIII Conferéncia Nacional de Satde,
da luta no 4mbito da Constituinte (1986-1988) e da consequente Lei Organica da
Satde e de implantagio do Sistema Unico de Satide (SUS). O modelo de gestao
da satide é concebido com forte matriz de controle social, estruturado a partir dos

conselhos de saide (HOSSNE, ALBUQUERQUE e GOLDIM, 2007, p. 147).

A criagdo de organismos estatais encarregados de decidir e cuidar de questoes
relacionadas a bioética deriva, portanto, desse longo processo de mobilizagao e
organizagio que possibilitou a institucionalizagao de principios e direitos sociais,
com a paulatina especificacio de suas garantias.

Entre os vdrios érgaos de governo encarregados de politicas e assuntos com
interse¢ao no plano bioético, ou diretamente a ele relacionados, merecem desta-
que a Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica e os ministé-
rios da Satde e da Ciéncia e Tecnologia.

A Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica constitui-se
num dos espagos de governo que dialogam fortemente com a Declaragao Univer-
sal sobre Bioética e Direitos Humanos, sobretudo no enfoque dado a protecio de
grupos sociais vulnerdveis (MORAIS, 2008).
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Segundo Morais (2008), a protegao dada pela secretaria aos grupos vulne-
rdveis estd em plena harmonia com o previsto no citado Artigo 8° da declaracio,
a saber:

A vulnerabilidade humana deve ser levada em consideragio na aplicagio e no avanco
do conhecimento cientifico, das priticas médicas e de tecnologias associadas. Indi-
viduos e grupos de vulnerabilidade especifica devem ser protegidos e a integridade
individual de cada um deve ser respeitada.

Cabe ressaltar ainda alguns programas e a¢des que guardam pertinéncia com
a Declaracio Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, entre os quais destaca-
se o Programa Direitos Humanos, Direito de Todos, que tem como objetivo cons-
truir capacidades institucionais e individuais de interven¢io com vistas & promo-
¢ao e garantia da defesa dos direitos humanos. Outro exemplo prético de protecao
aos vulnerdveis pode ser visto no Programa Nacional de Acessibilidade, que tem o
propésito de promover o acesso aos bens e servicos para todas as pessoas que pos-
suem deficiéncia ou que tenham mobilidade reduzida. Tais programas objetivam
garantir dignidade a pessoa humana, tendo o Estado um papel fundamental para
que os direitos das pessoas sejam efetivados de maneira equinime.

Também no Ambito do Ministério da Satde, a insercio institucional da bio-
ética ¢ muito diversificada. Em resumo, podem ser identificadas acoes relacionadas
a pesquisa em ciéncia e tecnologia da satde e aos instrumentos de gestao do SUS.

As acoes do Ministério da Satde na drea de Ciéncia e Tecnologia estao
estruturadas por meio do Departamento de Ciéncia e Tecnologia, inserido
na Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Insumos Estratégicos do Ministério da
Satde (conforme o Decreto n°® 5.841/2006, Artigo 24). Cabe ao departamento
participar da formulagio, implementagio e avaliagio da Politica Nacional de
Ciéncia e Tecnologia em Satide, tendo como referéncia a Politica Nacional
de Satide e em observancia aos principios e diretrizes do SUS. Entre suas fun-
¢oes especificas estd a de acompanhar as atividades da Comissiao Nacional de
Etica em Pesquisa, instituida no 4mbito do Conselho Nacional de Satde.

E preciso salientar que o préprio Conselho Nacional de Satide (CNS) exerce
funcoes de controle social com implicagoes para a bioética, na medida em que
dispoe sobre a regulago e gestao do sistema nacional de avaliagio da ética em pes-
quisa com seres humanos, por meio da Comissio Nacional de Etica em Pesquisa

(Resolugao do CNS n® 196/1996).

Outra drea dentro do Ministério da Satde, a Secretaria de Ciéncia, Tec-
nologia e Insumos Estratégicos (SCTIE), tem contribuido para o aumento do
ndmero de pesquisas clinicas no pais e estd no centro das discussdes que se pola-
rizam em torno dos problemas éticos decorrentes da realizagio de pesquisas com
seres humanos.
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Na 4rea de Ciéncia e Tecnologia, deve-se igualmente destacar o Ministério da
Ciéncia e Tecnologia (MCT) como importante fomentador de pesquisas no Brasil,
ao disponibilizar recursos financeiros para a comunidade académica e produtiva
envolvidas em pesquisa e desenvolvimento por meio de seus érgaos de fomento
— Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico (CNPq) e
Financiadora de Estudos e Pesquisas (FINEP). Ambos estao orientados a, sempre
que for considerado pertinente, exigir dos autores de solicitagao de financiamento
publico a observagio dos aspectos legais relacionados a bioética, tais como apro-
vagoes de protocolos de pesquisas por parte de Comités de Etica em Pesquisa ou,
quando for o caso, por parte da Comissio Nacional de Etica em Pesquisa.

No ambito do MCT e relacionadas com o tema em questao, além da respon-
sabilidade pela aplicacio da Lei n® 11.105 (Lei de Biossegurancga), destacam-se as
atuagoes da Secretaria de Ciéncia e Tecnologia para a Inclusio Social (Secis) e da
Secretaria de Politicas e Programas de Pesquisa ¢ Desenvolvimento (SEPED/MCT).

4 FUNDAMENTOS E REFERENCIAIS DA IMPLEMENTACAO DA BIOETICA
NO BRASIL

O Brasil tem conquistado avangos importantes no campo da bioética, que podem
ser vistos a luz de uma incorporagio no 4mbito do Poder Executivo, Judicidrio e,
em breve, em decisao do Poder Legislativo. Isto ultrapassa os limites académicos e
ganha for¢a no cotidiano da sociedade. Como afirmam Garrafa e Cordén (2006),
no Brasil a bioética tem adquirido cada vez mais um olhar abrangente, compro-
metido com a realidade, mais inclusivo e “politizado”, no sentido de que deve
orientar a agdo do Estado, assumindo responsabilidades concretas (GARRAFA e

CORDON, 2006).

Um grande desafio para o processo de institucionalizagio da bioética a
ser concluido no pais é a aprovagio, pelo Congresso Nacional, do Projeto de
Lei n® 6.032/2005, que cria o Conselho Nacional de Bioética (CNBioética).
O conselho, como 6rgao de assessoramento ao Presidente da Republica, nao
trard conflitos de responsabilidade institucional com 6rgaos e instituicoes exis-
tentes no pais, mas deverd subsidiar o presidente elaborando

estudos e relatérios acerca de conflitos éticos existentes no campo da sadde ou que

tenham importincia para a preservagio da vida humana, da relacio do ser humano

com o meio ambiente e dos acessos ao progresso e conquistas do conhecimento nas
4reas da Sadde, da Biologia e da Medicina (Artigo 2°, inciso I).

Conforme o Artigo 4° do Projeto de Lei n® 6.032/2005, o CNBioética, no

desempenho de suas competéncias, observard os seguintes principios e objetivos:

I — a prevaléncia, a indivisibilidade ¢ a inviolabilidade dos direitos humanos e das
garantias fundamentais;
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II — a valorizagio da dignidade da pessoa humana e o respeito a pluralidade étnica,
religiosa e cultural;

III - a busca da erradicacio da pobreza e da marginalizagio e a redu¢io das desi-
gualdades sociais e regionais;

IV — a promogio do bem de todos, sem preconceito de origem, raga, sexo, cor,
credo, idade ou quaisquer outras formas de discriminacio;

V — o atendimento ao direito ao meio ambiente ecologicamente equilibrado; e

VI - a laicidade do Estado brasileiro.

Em todas essas situagoes, ¢ indispensdvel que o Estado tenha como com-
promisso a regulagio e o controle sobre todas estas “novidades” colocadas no
direito sanitdrio, por meio de mecanismos ptblicos que visem a protegio e o
real bem-estar da sociedade. Ou seja, de acordo com a recomendagio de Jonas
(1991) relacionada a ética da responsabilidade publica, o Estado tem obrigagao
de prover mecanismos e estruturas formais — tanto no campo do Executivo, como
do Legislativo e do préprio Poder Judicidrio — para fazer frente a todo esse novo
e complexo contexto.

Assim, cumpre registrar a expectativa de que os objetivos e principios da
Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos sejam alcancados plena-
mente no Brasil e em toda a América Latina, por meio de uma cooperagao respei-
tosa entre os paises da regiao, de forma soliddria e compartilhada, garantindo, em
sua totalidade, a dignidade humana e os direitos humanos.
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A BIOETICA EM FACE DA LEGISLACAO BRASILEIRA E
DO MERCOSUL

Maria Elizabeth Guimaraes Teixeira Rocha*

A bioética nasce como uma resposta da cultura contemporanea as implicagoes
morais das tecnociéncias biomédicas.! O desenvolvimento da nova genética e da
biotecnologia encontra guarida no constitucionalismo brasileiro, porque maneja
diretamente os direitos humanos, revestidos, na Carta da Republica, de funda-
mentalidade. O didlogo é perceptivel nos dispositivos que resguardam o direito a
vida (Artigo 5°, capuz), a dignidade (Artigo 1°, inciso III) e & satide (Artigo 196),
para além do contetido programdtico insculpido no preAmbulo da Constitui¢io
Federal [de 1988], que institui o Estado democritico, destinado a assegurar o
exercicio dos direitos sociais e individuais, o bem-estar, o desenvolvimento, a
igualdade e a justica, entre outros valores supremos de uma sociedade fraterna,
pluralista e sem preconceitos. Mencione-se, outrossim, o Artigo 128, que obriga
o Estado a promover e incentivar o desenvolvimento cientifico, a pesquisa e a
capacitagio tecnoldgica, tomada em sua acep¢ao mais ampla.

Ademais, dispositivos constitucionais diversos poderiam ser transversal-
mente invocados como orientadores da bioética, porquanto todas as disposicoes
relativas a vida humana e a sua preservagio e qualidade estao imbricadas nesta,
alcangando, nesses termos, o meio ambiente (Artigo 225), os segmentos minori-
térios da sociedade como criangas (Artigo 227), idosos (Artigo 230), portadores
de necessidades especiais (Artigo 227, inciso II),a assisténcia social (Artigos 203 e
204) et caterva. Nio se olvide a ingeréncia no direito privado com a transmutagao
do conceito de familia, concebida nao apenas como uma instituigao social, mas
também como detentora do monopélio da efetividade genética.

* Mestre em ciéncias juridico-politicas pela Universidade Catdlica Portuguesa. Doutora em direito constitucional pela Uni-
versidade Federal de Minas Gerais (UFMG). Professora do Centro de Ensino Universitario de Brasilia (UniCEUB). Ministra
do Superior Tribunal Militar.

1. "A bioética foi incorporada no contexto académico contemporaneo com a publicacdo do livro Bioethics: a bridge to
the future, do cancerologista estadunidense Van Rensselaer Potter (1971) (...). Sua preocupacdo central eram as ques-
toes éticas relacionadas a sobrevivéncia humana no seu mais amplo sentido, incluindo, além das questdes humanas e
animais, os temas ambientais e 0 proprio ecossistema terrestre. O desenvolvimento cientifico e tecnoldgico acelerado
e descontrolado preocupava-o muito especialmente.

Embora a paternidade do neologismo ‘bioética’ fosse de Potter, imediatamente apés sua divulgacdo, o Instituto Ken-
nedy de Etica, da Universidade de Georgetown, Estados Unidos da America (EUA), incorporou-o as suas atividades,
dando-lhe, no entanto, um sentido diferente daquele proposto originalmente. A nova verséo reduziu a bioética aos
temas biomédicos e biotecnoldgicos, relacionados a relacdo dos profissionais de satide com seus pacientes e dos
pesquisadores e instituicbes patrocinadoras de pesquisa com os sujeitos delas. Essa construgdo epistemoldgica mais
reduzida da bioética surgiu como decorréncia dos escandalos que estavam sendo registrados nos EUA naquela época,
com relacdo a abusos inaceitaveis sofridos por pacientes em diferentes situacoes, seja de atencao médica propriamen-
te dita, seja em projetos de pesquisas. (...) Foi com essa referéncia conceitual e pratica restrita ao campo biomédico,
portanto, que a bioética foi reconhecida nos anos 1970, se consolidando pelo mundo todo nos anos 1980 e 1990"
(BARBOSA, 2010, p. 25-26).
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Da for¢a normativa da Constitui¢ao emergem, portanto, a tutela juridica
e o direito fundamental do individuo, correlacionados as experiéncias com seu
patrimoénio genético. Seus dispositivos positivam valores juridicos que projetam
um rol de garantias que privilegiam a existéncia humana.

Dedicou a CF/88 um capitulo destinado a prote¢ao do meio ambiente ¢ ao
progresso das ciéncias, por for¢a do Artigo 225 e do Artigo 218, respectivamente.
Normas de contetdo programdtico demonstram a necessidade do equilibrio eco-
légico, de uso comum do povo e essencial a qualidade de vida e & sua compatibi-
lizagio com o desenvolvimento.

Reconhecido como direito fundamental, o direito ambiental influencia a for-
mulacio de institutos juridicos novos, além da reformulagdo dos jd existentes. Logo,
faz-se necessario normatizar ilicitos ambientais, bem como os deveres de cuidado
para evitar comportamentos danosos a natureza e ao homem.?

Por seu turno, o conhecimento e a ciéncia trazem consigo a ideia de
progresso, melhoria e consumo; dai serem incentivados pelo Estado nacional.
Os avancos alcancados nas dreas cientificas e tecnoldgicas, nomeadamente nos
campos da biologia e da satde, sao praticamente didrios, destacando-se os novos
métodos investigativos e as técnicas desconhecidas, a descoberta de medicamen-
tos mais eficazes e o controle de doencas antes incontroldveis.

Contudo, se todas essas conquistas propiciam melhorias na qualidade de vida
dos cidadios e devem ser estimuladas pelo poder publico, podem agredir o meio
ambiente e comprometer a saide humana se nio houver controle.’ Nesse diapasio, a
bioética tem por condio estimular o saber nos limites da ética, instituindo como para-
digma a prevengio geral global, o intercAimbio de informagoes cientificas e a difusio e
as transferéncias de tecnologias inovadoras, com vistas a resguardar a humanidade de
incidentes desastrosos pela manipulagao incerta de invengoes e descobertas.

2. A manipulacdo da vida humana e a crise ambiental estdo ligadas a utilizacdo de novas tecnologias ainda néo as-
similadas pela sociedade, situacao que devera ser submetida a maior controle — sobretudo ético. E prudente lembrar
que a ética sobrevive sem a ciéncia e a técnica; logo, sua existéncia ndo depende delas; entretanto, o contrério néo é
possivel, sob pena de se transformarem em armas desastrosas para a civilizacao.

0O problema ecolégico foi enfrentado e regulamentado pelos legisladores no segundo pés-guerra. A partir do século
XIX, observou-se a criacdo de organizacdes ambientalistas; em 1865, na Gra-Bretanha, sequida pelos Estados Unidos;
em 1883, na Africa do Sul; e no século XX, na Suica, em 1909. Nesse ano, os europeus reuniram-se no Congresso
Internacional para Protecdo da Natureza, em Paris, a fim de analisar a evolugdo do tema na Europa, e sugeriram a
criacdo de um organismo internacional. Assim, em 1913, criou-se a Comisséo Consultiva para a Protecao Internacional
da Natureza. Cite-se, também, a Conferéncia da Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU) sobre o Meio Ambiente em
Estocolmo, em 1972; a Comissdo Mundial sobre Meio Ambiente e Desenvolvimento, em 1983; e, ainda, a Eco 92 no
Rio de Janeiro. Tanto os diplomas legais quanto as reunides internacionais denotam a preocupacao, cada vez maior, da
clpula mundial em relacdo a necessidade de se preservar o meio ambiente.

3. Da principiologia da Carta da Republica emerge o direito fundamental a vida, dever absoluto do Estado, de carater
erga omnes, cujos consectarios sao o direito a satide, a personalidade e a dignidade. Seu escopo ndo se limita a mera
existéncia fisica da pessoa, expressa a sintese das garantias que compdem os direitos humanos, porquanto erigido a
condicdo de bem juridico bésico. Neste sentido, consultar Magalhaes (2000, p. 189).
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Sob a perspectiva dos direitos fundamentais, a bioética deve regular fato-
res como a auséncia de “aleatoriedade genética” e a “eugenia’, pois, “a partir do
momento em que a perfeicio passa a ser almejada, por meio de experiéncias cienti-
ficas com o material genético humano, estar-se-4, claramente, atentando-se contra
a individualidade daquele ser origindrio” (GUERRA, 2005, p. 15). Pior, estar-se-d
anulando a diversidade e endossando a estigmatizagao, em frontal desacato a digni-
dade humana concebida como ezhos de moralidade e justica historicamente cons-
truidos. O eugenismo negativo, prética seletiva para a concep¢ao de seres humanos,
repele 0 homem novo, invalida os beneficios que a ciéncia propicia a civilizagio e
conspurca o futuro da humanidade.

Tal como colocado, a bioética moderna hd de se fundar nos inaliendveis
postulados que conectam o direito a beneficéncia, a autonomia, a igualdade, ao
distributivismo e, sobretudo, 4 valorizacio do humano. Nesse contexto se situa
o direito a saude, expressamente assegurado pela Lex Magna como direito de
todos e dever do Estado.? O acesso universal e o principio do minimo existencial,
direito fundamental social, oferecem um importante contributo isonémico as
sociedades equitativas, formadas por pessoas livres, iguais e razodveis, na licao de

John Rawls.?

Mas ndo ¢é sdé; a questdo sobreleva-se em face dos avancos cientificos e
tecnoldgicos, momento em que o ethicds é chamado a intervir. Situagdes polé-
micas como a eutandsia, a manipulagio de material genético humano e a ope-
ragdo terapéutica de parto de feto anencéfalo, projetam-se sobre o humanismo

4. Classificado pela doutrina como direito de terceira dimensao, o direito a satide é concebido como direito funda-
mental social, devendo ser garantido pelo Estado e oferecido a todos de maneira universal. Qualidade intrinseca do
direito a vida, a despeito desse viés, a satide ndo ha de ser vista sob um enfoque estritamente residual. Direito pablico
subjetivo a demandar do Estado atuagéo positiva, deve ser assegurado pelo poder publico de maneira ampla, ndo se
restringindo aos campos fisico e mental curativos. Sua concretizacdo impde o acesso a hospitais, a medicina preventiva,
a disponibilizacao de remédios e tratamentos gratuitos, a educacdo sanitdria, ao saneamento basico, a alimentacao
saudavel, entre outras medidas que garantam a plenitude da sanidade humana. N&o se esqueca o mecanismo com-
plementar desta garantia: 0 compromisso estatal com a pesquisa cientifica, tendo em vista o bem publico e a solugao
dos problemas nacionais.

No dizer de Hartmann (2010, p. 35), o direito & satde, além de um direito individual, constitui um direito coletivo, ou
seja, as prestacdes de saude deverdo ser oferecidas pelo Estado aos individuos, que poderéo exigi-la, sem se descon-
siderar que as politicas publicas deverdo atender a satde bésica da populacdo geral. Assim, se o individuo tem direito
a prestacdo de salde, o Estado tem o dever juridico de garanti-lo, e se esse dever existe, ndo pode limitar-se a um
individuo, mas deve estender-se a todos aqueles que se encontrem na mesma situagao.

5. Visivelmente inspirado em Locke, Rousseau e Kant, John Rawls, 0 mais incisivo neocontratualista, formula sua Teoria
da Justica, com base nos individuos e em seus juizos sociais, utilizando a Teoria Contratual como ponto de partida
para alcancar a busca pela Constituicdo ideal. Neste sentido, Rawls apontou dois nortes garantidores da liberdade e
da igualdade que integram a justica como imparcialidade. O primeiro: cada pessoa ha de ter um direito igual ao mais
amplo sistema total de liberdades basicas, compativel com um sistema similar de liberdade para todos. O segundo: as
desigualdades econdmicas e sociais devem ser estruturadas de maneira que: /) contribuam para maior beneficio dos
menos favorecidos, consoante o principio do acordo justo (just savings principle); e i) estejam vinculadas a cargos e
funcdes acessiveis a todos em condi¢es de justa igualdade de oportunidades.

O just savings principle, que reproduz a regra da maximin (maximizacdo dos beneficios compensatdrios diante dos
membros menos favorecidos da sociedade), procura resolver a terrivel dificuldade entre a garantia do minimo existen-
cial e a reserva do possivel. Ver Rawls (1987, p. 17-18).
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constitucional, demandando pronta resposta das ciéncias juridicas e da estatali-
dade. Some-se como contraponto a impossibilidade de submeter o ser humano a
tratamento degradante ou aquele que acarrete consequéncias irreversiveis ou de
dificil reparagao ao seu organismo.

Estd-se a lidar, em tltima andlise, com direitos da personalidade que refletem
diretamente sobre o atributo da dignidade. Definidos como garantias fundamen-
tais, efetivam mecanismos assecuratérios da pessoa humana frente ao Estado e as
relacoes privadas, configurando-se em verdadeira cldusula geral de tutela, tomada
como valor méximo pelo ordenamento.®

Nesse universo, o Estado tem por dever condicionar a atuagio dos pro-
tagonistas sociais a fim de assegurar a expansio e a formacio da personalidade,
mediante a livre iniciativa do individuo. E nio poderia ser diferente. A histéria do
constitucionalismo ¢ a histéria da emancipac¢io do homem, tornando inadmissi-
veis retrocessos que privem o cidaddo de regras de protegao. Trata-se de direitos
personalissimos, enfeixados no rol da existéncia, que demandam a intervengao do
ente publico.

Sabido ser impossivel ponderar os direitos da personalidade como numerus
clausus (cliusulas limitadas pela lei), o papel propedéutico do Estado ¢é assegurar
o reconhecimento pleno do respeito pela identidade inconfundivel de cada um,
seja fisica ou psicolégica. Conforme acentua Bobbio: “o problema fundamental
em relagio aos direitos do Homem, hoje, nao é tanto o de justificd-los, mas o de

protegé-los” (BOBBIO, 1992, p. 25).

Decorre dai a necessidade de imposi¢io de normatividade que regre a mani-
pulagdo do material genético humano a fim de evitar a coisificagdo do ser. Ela hd
de ter limites éticos, sob pena de comprometer a diversidade humana, tdo cara as
liberdades subjetivas e ao direito Gnico e original. A riqueza da humanidade reside
no fato da imprevisibilidade do genoma da pessoa por nascer, concebida pelos
métodos tradicionais de transmissdo da vida.

As agoes de cunho bioético articulam-se, pois, com a dignidade, consagrada
constitucionalmente como o meio pelo qual sdo asseguradas as multiplas dimensoes

6. A evidéncia, a CF/88 potencializou os chamados direitos da personalidade por forca do Artigo 5¢ inciso X, que os
resquarda e os atribui a condicdo de inviolaveis. Com a entrada em vigor do Cddigo Civil de 2002, a relevancia de tais
direitos foi reafirmada, haja vista a edicao de capitulo especifico para regé-los (ver Livro |, Titulo I, Capitulo Il). Segundo
a Lei Civil, estdo sob a tutela jurisdicional atributos do homem, tais como a honra, a imagem, o nome, a integridade
fisica e a vida privada da pessoa natural, sendo que essa protecdo alcanca também o individuo morto ou ausente.
Ademais, o Codigo Civil protege o nascituro, ou seja, protege a pessoa humana desde a sua concepcéo, jé que esta
é possuidora de uma expectativa de direitos e, portanto, merecedora de resguardo antes mesmo do nascimento com
vida. Dessa forma, a personalidade, na positividade pétria, é tutelada tanto no ambito constitucional quanto no civel,
por compreender a unido de atributos inerentes a condi¢do humana. Sobre os direitos da personalidade no ambito
do Direito Civil, consultar Bittar (2001; 2003) e Venosa (2002). Para uma abordagem da personalidade sob o enfoque
doutrinario da bioética, ver Soares e Pifieiro (2002).
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do viver. Qualidade intrinseca, devida a0 homem enquanto homem, esta transcende

a positividade, porque dignidade é acima de tudo valor, valor da pessoa humana.”

Postulado detentor de tripla dimensao (normativa, principioldgica e valorativa),
sustenta a doutrina germanica que

a norma consagradora da dignidade da pessoa revela uma diferenca estrutural em rela-
4o as normas de direitos fundamentais, justamente pelo fato de ndo admitir uma pon-
deracdo no sentido de uma colisdo entre principios, jd que a ponderagdo acaba sendo
remetida 2 esfera da definicio do contetido da dignidade (SARLET, 2001, p. 73).

Sobre o tema, impossivel nio exaltar Paulo Bonavides quando enfatiza que

sua densidade juridica no sistema constitucional hd de ser mdxima. Se houver
reconhecidamente um principio supremo no trono da hierarquia das normas, esse
principio nio deve ser outro sendo aquele em que todos os 4ngulos éticos da perso-
nalidade se acham consubstanciados.” (BONAVIDES, 2003, p. 233).

Trata-se de dever irrenuncidvel de protecio, oponivel aos particulares ou aos

agentes estatais em hipéteses de vulneracao (CAMPOS, 1989, p. 11-13).

Por ultimo, o dispositivo constitucional, inscrito no Artigo 225 e em seus
respectivos incisos e pardgrafos, salvaguarda a higidez do meio ambiente; garantia
reiterada pelo Brasil na Conferéncia de Estocolmo em 1972, na Eco 92, no Rio
de Janeiro, e nos diversos encontros e documentos internacionais sobre o tema. A
vigilancia, contudo, nao se adstringe apenas a preservagao, abrange as pesquisas
e a manipulagio do material genético, seja vivo ou nio, bem como a produgio, a
comercializagio e o emprego de técnicas, métodos e substincias que comportem
riscos para o individuo ou para a natureza.

Postos os principios constitucionais norteadores da bioética no Brasil, cum-
pre adentrar na legislagio nacional que rege a matéria, analisar seu entrelagamento
com as disciplinas do direito pdtrio para, alfim, avaliar sua evolugio no Mercado
Comum do Sul (Mercosul).

1 BIOETICA NO BRASIL

1.1 A cronologia da legislacao brasileira

O estudo sistemdtico da conduta humana no 4mbito das ciéncias da vida e da
saide vem demandando um didlogo interdisciplinar para fundamentar propostas

7. Para Alexandre de Moraes (2006, p. 60): “A dignidade é um valor espiritual e moral inerente a pessoa, que se ma-
nifesta singularmente na auto-determinag&o consciente e responsavel da propria vida e que traz consigo a pretensao
ao respeito por parte das demais pessoas, constituindo-se um minimo invulneravel que todo estatuto juridico deve
assegurar, de modo que, somente excepcionalmente, possam ser feitas limitacdes ao exercicio dos direitos fundamen-
tais, mas sempre sem menosprezar a necessaria estima que merecem todas as pessoas enquanto seres humanos.”
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de procedimentos éticos, com vistas a adequar a realidade sociocultural aos dile-
mas morais que se lhe apresentam.

No Brasil, a discussao iniciou-se nos anos 1990 e, a despeito de haver sido
implantada tardiamente, tem desempenhado um significativo papel no fortaleci-
mento de convicgbes sobre os direitos fundamentais dos seres humanos, na potencia-
lizagao da autonomia de pessoas e grupos e na promogao da cidadania participativa.®

Inicialmente, a bioética brasileira adotou como referéncia conceitual a
Teoria Principialista norte-americana; contudo, adequar a realidade nacional
ideias exdgenas revelou-se tarefa drdua, razdo pela qual afloraram propostas
alternativas. Cronologicamente, a primeira norma a vislumbrar a ética das pes-
quisas em seres humanos foi a Resolugao n°® 1, do Conselho Nacional de Satde
(CNS), em 1988, de aplicagao em todo o territério nacional e cujas disposicoes
de ordem publica e social buscavam normatizar a pesquisa na drea da satude.

\

Em 1990, foi sancionado o Decreto n® 98.830, referente a coleta por
estrangeiros de dados e materiais cientificos no Brasil, atividade esta regu-
lamentada pela Portaria do Ministério da Ciéncia e Tecnologia (MCT)
n° 55/1990. Em termos genéricos, estatui a dita previsio legal, que “a insti-
tuicdo brasileira deverd acompanhar e fiscalizar as atividades que sejam exer-
cidas pelos estrangeiros, observando as normas legais especificas e, no que
couber, as do presente Decreto”.

Ainda nessa década, a Lei n° 8.489/1992 ¢ o Decreto n° 879/1993 dispu-
seram sobre a retirada de tecidos, érgaos e outras partes do corpo humano com
fins terapéuticos e cientificos. Inovaram, os referidos dispositivos, no tocante
ao dever de notificagao de todos os casos de cardter emergencial, ao adotarem
o critério de morte encefélica e introduzirem o consentimento técito ou presu-
mido do doador.

No mesmo periodo, foi sancionada a Lei n® 8.501/1992, que versa sobre
a utilizagao de caddver nao reclamado, para fins de estudos ou pesquisas cienti-
ficas, medida de fundamental importincia para a produ¢io do conhecimento,
desde que observados os ditames legais.

Em 1993, foi langado o periddico Bioética, patrocinado pelo Conselho Fede-
ral de Medicina (CFM) — até hoje uma publicagao de referéncia sobre o tema.

8. A proposito, escreve Garrafa (2005, p. 129-130): “A bioética brasileira que, especificamente, teve um desenvolvi-
mento que chamo tardio, por ter surgido de modo organico apenas nos anos 90, recuperou o tempo perdido com um
vigor inusitado. Sua maioridade foi atingida com a realizagdo do Sexto Congresso Mundial de Bioética promovido pela
AIB e que contou com o apoio decisivo da Sociedade Brasileira de Bioética, realizado em Brasilia, em novembro de
2002. Se até 1998 a bioética brasileira ainda era uma copia colonizada dos conceitos vindos dos paises anglo-saxdni-
cos do Hemisfério Norte, a partir do surgimento e consolidacdo de varios grupos de estudo, pesquisa e pds-graduagao
pelo pais sua histéria comecou a mudar.”
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Outra importante conquista foi a fundacio da Sociedade Brasileira de Bioética
(SBB), iniciada em 1992, e oficializada em 18 de fevereiro de 1995, cujo principal
objetivo é agregar pesquisadores e estimular a produgao de conhecimento. A SBB
promove congressos nacionais, oferecendo um importante contributo para a for-
magio da consciéncia nacional, mormente para a medicina e o direito, as carreiras

mais envolvidas qualitativamente na discussao.’

Apés a publicacio da revista Bioética e a criagio da SBB, em 1996, foi edi-
tada norma de cardter nacional, a Resolugio n® 196/1996, que regulamentou,
por meio do CNS, organismo ligado ao Ministério da Sadde (MS), o Conselho
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP)." Trata-se de entidade imprescindivel,
por ser a reguladora dos comités de ética em pesquisa (CEPs), também insti-
tucionalizados em nivel local, cujo propédsito ¢ acompanhar investigacoes que
envolvem seres humanos.

Salienta-se ser a edigao da Resolugao n° 196/1996 um importante marco para
a bioética no Brasil, porquanto assegura os direitos e os deveres da comunidade
cientifica, com especial preocupacio no tocante aos sujeitos da pesquisa. Em seu pre-
ambulo, evidencia-se a clara incorporagio dos principios da autonomia, nio male-
ficéncia, beneficéncia e justica, a orientar os estudos cientificos. Estima-se que hoje,
no Brasil, existam mais de 300 CEPs funcionando regularmente. Sua elaboragio foi
resultado de proficuos debates entre a sociedade civil organizada, a comunidade cien-
tifica, os sujeitos de pesquisa e o Estado, tendo tomado por paradigma documentos
internacionais como o Cédigo de Nuremberg (1947), a Declaracio dos Direitos do
Homem (1948), a Declaragao de Helsinque (1964), o Acordo Internacional sobre
Direitos Civis e Politicos (1966) e as Propostas e Diretrizes Eticas Internacionais para
Pesquisas Biomédicas Envolvendo Seres Humanos (1982).

Também em 1996, foi promulgada a Lei n® 9.279, que trata da regulagio de
direitos e obrigagoes relativos & propriedade industrial, versando sobre a protecio da
propriedade intelectual de produtos e processos biotecnoldgicos por meio das patentes. !

9. Nesse debate, a ética médica surge como decisiva aliada, visto sua vinculacdo direta as questdes que se apresentam
diante desta nova conjuntura transformativa. Nessa contextura, destaca-se a atuacdo do CFM, na medida em que
assume forma multidisciplinar no tratamento de questdes profissionais deontoldgicas e da ética médica. Por seu turno,
as ciéncias juridicas guardam conexidade cada vez maior entre os principios regentes da bioética e a base ética que
norteia a ordem legal. Nessa perspectiva, a finalidade do direito é normatizar os efeitos da revolucéo biotecnolégica
sobre a sociedade, delimitando normas coercitivas que imponham limites a atuacdo médica e cientifica, visando a
preservacdo da dignidade, identidade e vida do ser humano.

10. O CONEP, aliado a Comissao Técnica Nacional de Biosseguranca (CTNBio), criada pela Lei ne 11.105/2005, repre-
senta os principais 6rgdos de vigilancia para a real aplicacdo da ética no campo cientifico brasileiro.

11. Questéo tormentosa é a politica de patentes em satde humana, salvaguardada pela Constituicdo brasileira no
Artigo 59, inciso XXIX, que assegura a propriedade intelectual como um direito individual. Historicamente, diversos Es-
tados tém buscado encorajar a criagdo de novas tecnologias com o objetivo de desenvolver sua indUstria e resolver os
problemas da sociedade contemporanea. Entre os esforcos para garantir o desenvolvimento tecnoldgico, ao menos em
tese, estao as patentes. O regime de patentes é especialmente importante no ambito da indUstria farmacéutica, pois
se trata de um mercado substancialmente dependente das custosas inovacdes. Além disso, a existéncia de patentes
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Em 1997, a Resolu¢io n°® 251/1997, que incorporou a Resolucio n°
196/1996, representou norma complementar para a drea temdtica de novos fér-
macos, vacinas e testes diagnésticos e delegou aos CEPs a andlise final dos pro-
jetos nessa drea. Esta resolugio apresenta aspectos de fundamental importincia
relativos aos direitos e a protegao do sujeito da pesquisa. Nesta consta que lhe
deve ser assegurado, por parte do patrocinador, da institui¢dao e do pesquisador,
0 acesso, apds a comprovacio, ao melhor procedimento diagnéstico ou terapéu-
tico; preocupacio esta ratificada pela posterior Resolugao CNS n° 301/2000, que
reforca as normas jd estabelecidas.

Em 4 de fevereiro de 1997, entrou em vigor a Lei n® 9.434, que disp6e sobre
a remogio de 6rgaos, tecidos e partes do corpo humano para fins de transplante
e tratamento, regulamentada pelo Decreto n° 2.268, de 30 de junho de 1997.

Em 8 de julho de 1999, editou-se a Resolugio n® 292/1999 visando regula-
mentar a pratica de grandes laboratérios multinacionais de utilizarem os paises em
desenvolvimento como locais de pesquisa. Nessa resolugio, restou evidenciada a
necessidade de que os 6nus e os beneficios sejam distribuidos de forma justa entre
as partes envolvidas. Estabeleceu-se a obrigatoriedade da aprovacio da pesquisa
pelo CEP do estado de origem e, caso a pesquisa ndo seja ld desenvolvida, a
justificativa para tal deve ser apresentada a0 CONEP para andlise.

Em 2000, com o escopo de complementar as diretrizes de normas regula-
mentadoras de pesquisa envolvendo seres humanos (Resolugao n® 196/1996),
o CNS aprovou a Resolugao n® 300/2000, concernente a drea de reprodugio
humana. Estabeleceu-se que, nesta drea temdtica, todas as pesquisas com inter-
vengdo em reprodugio assistida, anticoncep¢io, manipulagio de gametas, pré-
embrides, embrides, feto e medicina fetal deveriam ser, apds andlise do CEDR,
obrigatoriamente encaminhadas para avaliagdes do CONEP.

Nesse ano, devido a preocupagio com a vulnerabilidade do indio, de sua
cultura e do interesse crescente em pesquisas com populacoes indigenas isoladas,
editou-se norma especifica — a Resolugio Complementar n® 304/2000 —, preser-
vando a cultura peculiar.

nesse setor gera significativas consequéncias, positivas ou negativas, para as nacdes, considerando-se constituirem os
medicamentos produto indispensavel ao ser humano.

Avaliando sob a perspectiva do consumidor, a venda de produtos patenteados a precos de monopélio diminui sensivel-
mente as condicBes de aquisicao por parte daqueles que destes necessitam. Exemplo disso € a disputa entre Estados
Unidos e Africa do Sul. No pais africano, 20% das mulheres gravidas tém o virus da imunodeficiéncia humana (HIV), e
os remédios para a sindrome da imunodeficiéncia adquirida (AIDS) custam mais de US$ 10.000,00 por cabeca, anual-
mente, o que exclui grande parte da populacdo, ou mesmo o governo, de adquiri-los. Uma alternativa seria a utilizacao
dos genéricos, muito mais baratos; entretanto, esta possibilidade s6 surge depois de expirado o prazo concedido aos
inventores para a exploracdo comercial de seus produtos.

Nesse sentido, o governo sul-africano e também o brasileiro vém pressionando as indUstrias farmacéuticas produto-
ras de remédios contra a AIDS a venderem seus medicamentos a precos acessiveis, sob pena de terem seus direitos
patentdrios cassados em favor da fabricacdo do produto por laboratérios nacionais, mediante licenca compulséria.
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Por derradeiro, pela Lei n® 11.105, de 24 de margo de 2005, foi instituida a
Comissao Técnica Nacional de Biosseguranca (CTNBio), cuja atribuicdo ¢ regrar
a manipula¢io e o uso das técnicas de engenharia genética e elaborar normas
sobre a liberagao no meio ambiente de organismos cujo material genético tenha
sido alterado por qualquer procedimento. Questdes relativas a clonagem ou pes-

quisa genética com embrides estao contidas neste dispositivo, regulamentado pelo
Decreto n° 5.591, em 22 de novembro de 2005.

A guisa de informagio, nomeiem-se, outrossim, alguns projetos de lei sobre
a bioética no pais e sua tramitagao no Congresso Nacional. Sao estes, conforme
a seguir descrito.

- O Projeto de Lei n°® 2.855/1997, de autoria do entao deputado Confucio
Moura, que versa sobre fecundacio in vitro, transferéncias de pré-embrioes,
transferéncia intratubdria de gametas, a crioconservacio de embrides e a
“barriga de aluguel”. Em 2 de julho de 2003, o referido PL foi apensado ao
Projeto de Lei n°® 1.184/2003 e, em 16 de abril de 2007, teve seu pedido de

desarquivamento indeferido.

- O Projeto de Lei n° 4.664/2001, do deputado Lamartine, que dispoe sobre
a necessidade da existéncia de uma norma que resguarde os embrides nao
utilizados pelos pais, vedando o descarte do material genético. No dia 7 de
junho de 2005, este PL foi apensado ao PL n° 1.184/2003 e, em 16 de abril
de 2007, foi indeferido o pedido de seu desarquivamento.

- O Projeto de Lei n® 120/2003, de autoria do deputado Roberto Pessoa,
cujo principal objetivo é garantir que as pessoas nascidas por meio da técnica
de fertilizacdo assistida tenham o direito de conhecer seus pais bioldgicos.
Em 2 de julho de 2003, o PL em questao foi apensado ao Projeto de Lei
n° 1.184/2003 e teve seu pedido de desarquivamento indeferido em 16 de
abril de 2007.

- O Projeto de Lei n° 1.184/2003, de autoria do senador Licio Alcintara,
conceitua juridicamente embrides humanos, beneficidrios e consentimento
livre e esclarecido. Além disso, especifica e caracteriza a receptora da técnica
e o doador. Dispée, ainda, sobre a inseminacio artificial e a fertilizagao in
vitro, proibindo a clonagem radical e a “barriga de aluguel”. O PL em ques-
tao foi, em 11 de agosto de 2010, devolvido a Camara dos Deputados para
o relator deputado Colbert Martins.

- O Projeto de Lei n® 2.473/2003, de autoria do deputado Colbert Martins,
dispoe sobre diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo
seres humanos. Seu texto, praticamente, reproduz e Resolu¢ao n° 196/1996
do CNS, e, atualmente, encontra-se na Comissao de Ciéncia e Tecnologia,
Comunicagio e Informdtica, aguardando realizagio de audiéncia publica.

- O Projeto de Lei n® 2.061/2003 visa assegurar o direito a procriagio, sob
o argumento de que, no Brasil, inexiste lei que determine o planejamento
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familiar, decisao a ser tomada pelo cidaddo. O referido projeto d4 direito a
homens e mulheres que necessitem da procriagio assistida, a utilizd-la para
gerar um filho. O PL foi, em 3 de outubro de 2003, apensado ao Projeto de
Lei n® 1.184/2003 e teve, em 16 de abril de 2007, seu pedido de desarqui-

vamento indeferido.

- O Projeto de Lei n® 4.889/2005, de autoria do deputado Salvador Zim-
baldi, ambiciona regularizar a situagio das clinicas de fertilizagao futuras ou
j4 existentes no Brasil e proibe as fecundacoes de 6vulos que tenham como
objetivo a obten¢io de células-tronco embriondrias. Ele foi apensado ao
Projeto de Lei n° 1.184/2003, em 18 de marco de 2005, ¢ teve seu pedido
de desarquivamento negado em 16 de abril de 2007.

- O Projeto de Lei n® 5.624/2005, do deputado Neucimar Fraga, versa
acerca da inclusdo de um programa especifico sobre fertilizacao assistida na
rede publica de satde, garantindo que, no SUS, pessoas com problemas de
fertilidade possam ter acesso gratuito aos novos métodos de fertilizagiao. Em
18 de julho de 2005, ele foi apensado ao Projeto de Lei n° 1.184/2003 e teve
pedido de desarquivamento indeferido em 16 de abril de 2007.

- O Projeto de Lei n° 3.067/2008, de autoria do deputado Pinotti, propoe a
alteragao da Lei n® 11.105, objetivando a regularizagao da utilizacao de embri-
oes congelados e nao utilizados na fertilizagio 7 vitro para fins de pesquisa.
Em sua justificativa, sustentou-se que tal procedimento iria potencializar
chances de cura para doengas como Mal de Alzheimer, em func¢io da carac-
teristica totipotente das células-tronco embriondrias. O referido deputado
apresentou, em 28 de maio de 2008, requerimento de n° 211/2008 a
Comissao de Seguridade Social e Familia, solicitando a realizagao de audi-
éncia publica.

- Por dltimo, mencione-se o Projeto de Lei n® 7.701/2010, de autoria da
deputada Dalva Figueiredo, dispde sobre a regulamentagio da utilizagao
do sémen post mortem. Em 6 de agosto de 2010, ele foi apensado ao Projeto de
Lei n° 1.184/2003 ¢, em 9 de agosto de 2010, foi recebido pela Comissao
de Constituicio e Justica e Cidadania.

2 A BIOETICA NO MERCOSUL

Ampliando o espectro geogrifico, cumpre investigar os avancos da bioética sob a
égide do Mercosul. Em seu Ambito, o tema em questdo se depara com a escassez
legislativa, a ensejar premente integracdo normativa em face da extrema relevan-
cia do tema, tanto para a integragao latino-americana quanto para as diversas
dreas de conhecimento e pesquisa.

Indmeras sio as dificuldades para consolidar dispositivos legais frente a dis-
paridade legislativa existente em cada Estado-membro do Mercosul. O quadro
agrava-se diante da auséncia de um tribunal supranacional, com poderes suficientes
de decisdo para solucionar possiveis controvérsias, bem como dos ordenamentos
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juridicos dos paises integrantes do bloco, que carecem de normas constitucionais
ou legais reguladoras do aspecto ético da ciéncia da vida, ou mesmo da dignidade
humana. Analisando-se caso a caso, tem-se 0 panorama a seguir.

Na Constitui¢do argentina, ndo hd mengao expressa a dignidade e, muito
menos, sua associacao a bioética, podendo citar-se, em nivel infraconstitucional, a
Lei n° 24.742/1996, que trata da sadde publica e institui o Comité Hospitalar de
Etica. Além desta, o Decreto n® 426/1998 institui a Comissio Nacional de Etica
Biomédica e o Cédigo de Etica para equipes de satide submetidas 3 Associacio
Médica Argentina.'

No Uruguai, a Constitui¢do da Republica Oriental afian¢a os direitos da
pessoa — entre eles, a vida —, nao mencionando, porém, a dignidade. No Paraguai,
o Artigo 4° da Carta Politica consagra o direito a vida e a possibilidade regulada
por lei de a pessoa dispor de seu corpo para fins cientificos e médicos, sem estatuir
expressamente sobre o principio da dignidade.

A Venezuela, Estado em processo de adesdo, abriga em sua Constituigao
preceitos importantes, como o Artigo 7° que evidencia a competéncia do Execu-
tivo para velar pelo adequado cumprimento dos principios bioéticos e ambientais
no desenvolvimento da investigagio cientifica e tecnoldgica, em conformidade
com a legislacio interna e os tratados internacionais.

Igualmente, seu Artigo 6° impde o atuar dos organismos publicos ou priva-
dos e das pessoas juridicas e naturais, em consonincia com os direitos humanos
e os principios éticos da probidade e boa-fé. Por seu turno, o Artigo 8° destaca
a responsabilidade do Ministério de Ciéncia e Tecnologia em instituir comissoes
multidisciplinares de ética, bioética e biodiversidade.

A Constitui¢do da Reptblica Bolivariana da Venezuela resguarda, outros-
sim, a relacdo médico-paciente equilibrada e justa, dispondo, em seu Artigo 46
sobre o respeito a dignidade da pessoa humana — valorada sob a perspectiva da
integridade fisica, psiquica e moral — e o livre consentimento daquele que serd
submetido a experimentos cientificos. Ressalte-se o Artigo 122, que resguarda os
direitos dos povos indigenas, a promogao da medicina tradicional e as terapias
complementares de acordo com principios bioéticos; como também o Artigo
127, que versa sobre a preservagao dos direitos ambientais no que concerne, prin-
cipalmente, aos genomas dos seres vivos, que nao poderao ser patenteados.

12. Mencione-se, outrossim, as legislaces existentes em provincias argentinas, quais sejam: comités hospitalarios de
bioética (provincia de Santa Fé); Ley n® 3.099 (salud publica); Bioética, investigacion, andlisis y difusion (provincia de
Rio Negro); Ley n2 6.507, de creacion de comités hospitalarios de ética (provincia de Tucuman). Por sua vez, no Chile
— Estado associado —, a garantia encontra-se prevista no Artigo 1° da Carta Fundamental, que dispde sobre o Estado
estar a servico da pessoa humana; porém, ele ndo se refere expressamente ao principio da dignidade. Mencione-se,
ainda, a norma constitucional inscrita no Artigo 49, que assegura o direito a vida e a possibilidade regulada pela lei de
a pessoa dispor de seu corpo para fins cientificos e médicos.
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Finalmente, a Lei Fundamental do Brasil, conforme explanado alhures, possui
preceitos especificos que elevaram a dignidade da pessoa humana a cinon constitu-
cional. A dimensao axioldgica desse postulado é tamanha, que foi concebido como
fundamento do Estado Democritico de Direito ao lado da soberania, da cidadania,
dos valores sociais do trabalho e da livre iniciativa e do pluralismo politico.

Sem duvida, o Estado brasileiro e o Estado venezuelano, por possuirem pre-
visoes legais concernentes a bioética e aos principios que protegem o ser humano,
maior destaque conferiram a problemdtica.

Diante desse quadro, notéria ¢ a necessidade, no marco do Mercosul, de
uma regulamentac¢io uniforme, com o fito de estabelecer o liame imprescin-
divel entre a ciéncia e as humanidades. Atualmente, hd apenas a Resolugao n°
129/1996, voltada primordialmente para a protegao da dignidade e do bem-estar
dos voluntirios nos estudos de farmacologia clinica."

A criacao de comissoes nacionais de bioética, bem assim de comités de ética
hospitalar, em muito auxiliaria a adogao de préticas como o uso do consentimento
informado™ entre médico-paciente ou pesquisador-pesquisado, entre medi-
das outras que prestigiam os direitos humanos. Por igual, uma justica regional
com poderes para dirimir controvérsias relativas a tais assuntos seria extrema-
mente eficaz.

A aprovagio das normas mercosulinas destinadas a regular a vida em limites
morais e em prol da dignidade do homem revela-se, assim, fundamental para har-
monizar legislagoes assincronas, porque confere seguranca juridica ao processo de
integracio e as expectativas de direitos dos cidadaos latino-americanos, honrando
os compromissos da Declaragao de Santo Domingo.

3 A BIOETICA E O DIREITO

Como derradeira abordagem, cumpre investigar a interacao da bioética com o
direito ou, por outra, sua juricidizagdo, a fim de tracejar os pontos de intercessao
com essa ciéncia.

H4 uma reiterada tendéncia, por parte dos juristas, em classificar a inter-
disciplinariedade existente como biodireito, erigindo-o a categoria de disciplina
autdnoma. Neste sentido, posiciona-se Arnoldo Wald, para quem,

13. Dispde uma de suas determinacdes: “a realizacao de pesquisas (...) deve ser conduzida com estrita observacao dos
principios cientificos reconhecidos e com escrupuloso respeito pela integridade fisica e psiquica dos individuos envolvi-
dos"” (Resolugao n2 129/1996, Titulo | — Principios Gerais, ambito de aplicacao e alcances, Capitulo | — Principios Gerais).
14. Consentimento informado é uma condicéo da relacdo médico-paciente e da pesquisa com seres humanos, por se
tratar de uma decisdo voluntaria, realizada por uma pessoa auténoma e capaz, tomada apds um processo informativo
e deliberativo, visando a aceitacao de tratamento especifico ou experimentacéo, sabendo da natureza e das conse-
quéncias dos seus riscos. Ver os estudos de C. M. Sannders, M. Baum e J. Hooghton, transcritos por Joaquim Clotet,
professor de Ftica e Bioética nos cursos de Pés-Graduacio em Filosofia e Medicina da Pontificia Universidade Catdlica
do Rio Grande do Sul (PUC-RS), em Porto Alegre - RS.
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estamos presenciando o nascimento do biodireito, com a substituicio do
homem protegido pela Declara¢io dos Direitos por outro caracterizado ape-
nas como um conjunto de érgios e tecidos de acordo com suas predisposicoes

genéticas (WALD, 1997 apud SA, 1999, p. 21)."5
Contudo, conforme observa Garrafa:

O neologismo que estao tentando implantar, chamado ‘Biodireito’, é um
aleijao. Se a Bioética jd veio como uma nova disciplina e requer um pouco
de cada uma e a sua grande for¢a ¢ a multidisciplinaridade, imaginem se
comecam com a Biofilosofia; a Bioeconomia; a Biomedicina; a Biobiolo-
gia; a Biopsicologia? Nao ¢é essa a concepgio (...). Se ‘Biodireito” signifi-
car o Direito trabalhando as questdes biotecnoldgicas, concordo, mas, se
significar o ‘Biodireito’ com respeito & Bioética, discordo flagrantemente e
digo que isso é uma impureza conceitual e um erro metodoldgico e epis-
temoldgico grave (...). A Bioética é mais ampla, é global, tem de abordar
a vida como um todo. Refere-se & vida interplanetdria, na qual a questio
da biosseguranca, da biodiversidade e de todos esses sistemas sio da maior

importincia (GARRAFA, 1999).

Sem duvida, a terminologia correta é direito e bioética, no sentido de as
questoes ético-legais concernentes a vida /ato sensu interagirem com os ramos das
ciéncias juridicas (MENIKOFE 2002, p. 3).

Analisando-se cada disciplina separadamente, tendo o direito constitucional
como ponto de partida, verifica-se que a CF/88 fixa as diretrizes juridico-politicas
bésicas do Estado, condicionando toda a normatividade infraconstitucional ao
principio da hierarquia das leis.

Em se tratando do direito civil, contemplam o novo codex de 2002 questoes
concernentes a familia, & propriedade intelectual, aos direitos da personalidade,
entre outras matérias inseridas no rol dos direitos privados do individuo (MOTA,
2003). A legislagao civilistica regula, por igual, atividades e situages como a res-
ponsabilidade civil dos cientistas envolvidos em pesquisas e demais atividades, bem
como os erros médicos eventualmente cometidos contra terceiros. Quando se trata
de organismos geneticamente modificados, discussio muito atual, a bioética inte-
rage com o direito ambiental, uma vez que estes poderiam trazer, eventualmente,
implicagoes nocivas a todo o ecossistema.

Ademais, condutas violadoras da ética profissional, em algumas situagdes,
sdo tipificadas como crimes. Neste caso, aflora com propriedade o direito penal.
E o caso do aborto, de experiéncias de selecio genética, de pesquisas proibidas
com seres humanos ou mesmo do exercicio ilegal da profissao. E mister recordar

15. Wald, A. Da bioética ao biodireito: uma primeira visdo da Lei n® 9.434. Jornal Notorial, Rio de Janeiro, ano 2, n. 17,
jun. 1997.
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ter o Direito Penal alcance muito mais abrangente do que a bioética, que se res-
tringe, apenas, as atividades que envolvem os cientistas e os profissionais de satde.

Enfitica ¢, ainda, a ligagdo entre a bioética e o direito administrativo, por
competir a este conceder autorizagio aos estabelecimentos voltados & prdtica de
atividades médico-cientificas, além de fiscalizd-los, mormente no que concerne
a instalacdo de clinicas prestadoras de servigos de inseminagao artificial e outros
tratamentos. Também ¢ sob o pdlio do direito administrativo que incidem os
regramentos sobre a comercializagio de produtos derivados da biotecnologia.

Desse modo, pode-se afirmar que a interse¢io da bioética com todos os
ramos do direito é larga e proficua. A despeito da seméntica e das discussoes epis-
temoldgicas, as questdes legais ligada 4 bioética hao de ser muito bem elaboradas
para fazer face aos desafios e as novidades apresentadas pelas descobertas que, cada
vez mais, influenciam a vida cotidiana.

Indiscutivelmente, vive-se um admirdvel mundo novo, que presencia a
intercessao entre a ética, a ciéncia e o direito, a desafiar a racionalidade.'®

Velhos mitos sdo ultrapassados e paradigmas originais redefinidos na ins-
tigante tarefa de perscrutar solugdes inovadoras em busca do equilibrio entre os
valores e as necessidades da modernidade. Nada mais republicano em uma comu-
nidade de principios cujo eixo moral ¢ o comprometimento com a dignidade
humana e a legitimidade estatal.
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CONVENCAO REGIONAL DO MERCOSUL SOBRE BIOETICA:
UMA PROPOSTA DA CATEDRA UNESCO DE BIOETICA DA UnB’

Volnei Garrafa™

1 INTRODUCAO

As declaragées internacionais produzidas pelos paises com apoio das agéncias da
Organizagio das Nagoes Unidas (ONU) sio consideradas juridicamente como
“normas nao vinculantes” —ou seja, formalmente nao tém forga delei. Elas guardam
um significado politico importante, no entanto, no sentido de proporcionar
o direcionamento mais adequado na construcio futura de legislagoes. Com
relagao ao desenvolvimento cientifico e tecnoldgico nos campos biomédico e da
satde, especificamente, em fung¢io da usual demora nas tramitagdes legislativas,
e até mesmo pelas dificuldades relacionadas com as injun¢des morais e religiosas
envolvidas, nio é raro que as leis tardem muitos anos até serem agendadas,
debatidas e, por fim, aprovadas. A inexisténcia de legislacio que regule o
desenvolvimento biotecnocientifico nos diferentes paises, além de dificultar
avangos na drea da pesquisa, traz prejuizos aquelas pessoas que necessitem com
urgéncia dos beneficios proporcionados pelos avangos da ciéncia.

Nessa linha de ideias e avaliando a vida humana como um “bem maior”,
qualquer esforco despendido na construgio de convengies regionais, que se
proponham néo a suprir os vazios legislativos por acaso existentes, mas, pelo menos,
a proporcionar mais visibilidade politica a temas que necessitam ser urgentemente
incluidos nas agendas legislativas dos paises envolvidos, deve ser visto como
positivo. Neste sentido, e levando-se em consideragao a visibilidade e a exigibilidade
crescentes da bioética nio somente nos campos cientifico e tecnolégico, mas
principalmente no contexto sociopolitico da atualidade, o objetivo do presente
estudo ¢ propor a abertura de discussoes em torno da construgio futura de uma
convengao regional do Mercado Comum do Sul (Mercosul) sobre bioética.

2 BREVE HISTORICO SOBRE A GENESE E A CONSOLIDACAO DA BIOETICA

A palavra bioética foi cunhada pelo cancerologista estadunidense Van Renssenlaer
Potter, em 1971. Imediatamente apds a apresentagio do livio que deu origem

* Conferéncia apresentada na mesa-redonda sobre bioética no ambito internacional e do Mercosul, em Brasilia, em
20 de outubro de 2010, no Seminario Bioética em Debate: aqui e |4, promovido pelo Ipea e pela Secretaria de Assuntos
Estratégicos da Presidéncia da Republica (SAE/PR).

** Professor titular, coordenador da Catedra Organizacdo das Nacoes Unidas para a Educacao, a Ciéncia e a Cultura
(Unesco) e do Programa de Pos-Graduacdo em Bioética da Universidade de Brasilia (UnB). Presidente da Rede Latino-
americana e do Caribe de Bioética (Redbioética/Unesco) e membro do Comité Internacional de Bioética da Unesco.
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a bioética, Bioethics: a bridge to the future (POTTER, 1971), no entanto, suas
ideias originais foram modificadas por outros pesquisadores, com um escopo
essencialmente biomédico, direcionadas as situagoes conflitivas resultantes da
relagao dos profissionais de satide com seus pacientes e de investigadores ¢ empresas
com os sujeitos das pesquisas. Diferentemente, Potter imaginava a bioética com
uma visio de ponte, de uma macroética que se relacionava com os fendémenos da
vida humana no seu mais amplo sentido, incorporando nao somente as questoes
biomédicas e biotecnolégicas, mas também os temas ambientais ligados & prépria
sustentabilidade futura do planeta.

Contudo, o enfoque que acabou prevalecendo no reconhecimento interna-
cional da bioética nos anos 1980 e na sua consolidagao nos anos 1990, a partir
dos Estados Unidos, foi aquele centrado nas questoes essencialmente biomédicas.

A fundamentacio tedrica dessa bioética, de base médica e clinica, tomou
como referéncia os principios da autonomia das pessoas, da beneficéncia (fazer o
bem e evitar o mal) e da justica, emanados do Relatério Belmont (NATIONAL
COMMISSION FOR THE PROTECTION OF HUMAN SUBJECTS
OF BIOMEDICAL AND BEHAVIORAL RESEARCH, 1978), documento
solicitado pelo governo dos Estados Unidos a um comité de especialistas, para
conter os abusos registrados naquele pais, nas décadas de 1960 e 1970, com
relagio as pesquisas desenvolvidas com seres humanos. O conjunto destes
principios, pretensamente universais e propostos exclusivamente para controlar a
ética nas pesquisas com seres humanos, ganhou o mundo com o nome de Teoria
Principialista, que acabou tendo sua utilizagao aproveitada de modo ampliado e,
muitas vezes, aleatério, no estudo e na resolucio dos conflitos éticos verificados
em todo o vasto campo biomédico e da satide.

No inicio dos anos 1990, no entanto, comegaram a surgir criticas ao
principialismo e a universalidade de seus principios, a partir, principalmente,
da necessidade, que fossem respeitados os diferentes contextos sociais e culturais
existentes no mundo todo e, por extensdo, as préprias interpretagbes morais
autéctones dadas aos diferentes conflitos ou problemas nestes verificados.
Veio a tona, entdo, o grande né hoje enfrentado pela epistemologia da bioética,
que oscila entre a opinido de estudiosos que defendem o universalismo de valores
e principios e de outros que se colocam em defesa do relativismo ético e da
necessidade da contextualizacio dos conflitos morais.

Desde o IV Congresso Mundial de Bioética, realizado em Téquio, Japdo, em
1998, a bioética comegou a percorrer outros caminhos, a partir do tema oficial
do evento, que foi Bioética Global. Com forte influéncia do bioeticista escocés
Alastair Campbell, entdo presidente da International Association of Bioethics
(IAB), parte dos seguidores da bioética retornou aos trilhos originais delineados
por Potter, que, j4 bastante idoso e enfermo, enviou uma videoconferéncia
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apresentada na abertura do congresso, em que reafirmou suas convic¢oes originais.
No final do século XX, portanto, a disciplina passou a expandir seu campo de
estudo e acdo, incluindo no contexto das questoes relacionadas a qualidade da
vida humana assuntos que até entdo apenas tangenciavam sua pauta, como os
direitos humanos e a cidadania, a priorizagdo na alocagio de recursos sanitdrios
escassos, a preservagao da biodiversidade e o equilibrio do ecossistema, a exclusao
social, as diferentes formas de discriminacio etc.

Até 1998, a epistemologia da bioética se restringia a caminhos que
apontavam para temas e problemas/conflitos preferencialmente individuais
com relagdo aos coletivos. A maximiza¢io do principio da autonomia tornou o
principio da justica um mero coadjuvante da teoria principialista, uma espécie de
apéndice, embora indispensdvel, de menor importincia; o individual sufocou o
coletivo, o ex deixou o 7ds em posicio secunddria (GARRAFA, 2005). A referida
teoria se mostrava impotente para desvendar, entender, propor solugoes e intervir
nas gritantes disparidades socioecondmicas e sanitdrias, coletivas e persistentes,
registradas na maioria dos paises periféricos da parte sul do mundo (GARRAFA
e PORTO, 2003).

Com o VI Congresso Mundial de Bioética, promovido pela IAB e com a
organizagio e a responsabilidade da Sociedade Brasileira de Bioética (SBB),
realizado em Brasilia, em 2002, a voz daqueles que nio concordavam com o
desequilibrio verificado na balanca tornou-se mais forte, a partir da definigao da
temdtica do evento, que foi Bioética, Poder ¢ Injustica (GARRAFA e PESSINI,
2003). Os fortes embates verificados no evento desnudaram a necessidade
da especialidade incorporar, ao seu campo de reflexdo e agio aplicada, temas
sociopoliticos da atualidade, principalmente as agudas discrepincias sociais e
econdmicas existentes entre ricos e pobres, entre as nagoes dos hemisférios Norte
e Sul do planeta. Segundo Daniel Wickler, um pesquisador da Universidade de
Harvard, Estados Unidos, que j4 foi presidente da IAB e consultor de bioética da
Organizagio Mundial da Saide (OMS) na época, “a combinacio entre bioética
e politica ¢ nova e sauddvel para a drea”. Foi um feito histérico que deu grande
impulso a bioética na América Latina e no mundo (WICKLER, 2003).

Com as transformagbes € 0 novo ritmo que comegou a ser experimentado
no contexto internacional da bioética, o escopo da ética aplicada deixou de ser
considerado como de indole supraestrutural, meramente individual ou especifico
para, ao contrdrio, passar a exigir participagao direta da sociedade civil nas
discussoes com vistas ao bem-estar futuro de pessoas e paises. A questdo ética,
pois, adquiriu identidade publica; deixou de ser considerada apenas uma questao
de consciéncia a ser resolvida na esfera privada ou particular, de foro individual
ou exclusivamente intimo. Cresceu de importincia no que diz respeito a andlise
das responsabilidades sanitdrias, bem como também passou a ser essencial na
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determina¢io das formas de intervencdo a serem programadas, nas questoes
ambientais, na responsabilidade dos Estados frente aos cidadaos, principalmente
aqueles mais frégeis e necessitados (GARRAFA, 2004, p. 99-110).

E ¢é nesse contexto — e certamente como consequéncia dele — que surgiu a
Rede Latino-Americana e do Caribe de Bioética a (Redbioética) — da qual falarei
mais adiante —, estimulada a produzir conhecimentos teéricos relacionados
com a bioética e que estejam mais comprometidos com as questdes concretas
enfrentadas pelas maiorias populacionais dos paises pobres e em desenvolvimento
do mundo. Até hoje, com algumas exce¢des, as nagdes do chamado Terceiro
Mundo estao habituadas, nos mais diferentes campos, a importar (a)criticamente
ciéncia e tecnologia das nacées industrializadas, com consequéncias muitas vezes
desastrosas para seus povos. Recentemente, passaram-se a importar, também
(a)critica e passivamente, pacotes éticos, como no caso do principialismo. E contra
o chamado imperialismo moral e a massificacio desenfreada e descontextualizada
da informagio cientifica que acultura povos periféricos do mundo que a referida
rede se interpde com seu trabalho operativo e critico.

3 A UNESCO NO CONTEXTO INTERNACIONAL DA BIOETICA

3.1 Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos:
a participacao decisiva da América Latina na construcao de uma nova
agenda para a bioética do século XXI

Durante os anos 1990, ocupou o cargo de diretor-geral da Organizagio das
Nagoes Unidas para a Educagio, a Ciéncia e a Cultura (Unesco) o geneticista
espanhol Federico Mayor. Por sua inspira¢io, foram criados o International
Bioethics Committee (IBC), integrado por 39 especialistas de diferentes paises e
com mandatos periddicos, e o Inter-governmental Bioethics Committee (IGBC),
formado por representantes de governos dos paises que compdem a organiza-
¢ao. Conjuntamente, ambos os comités iniciaram um extraordindrio trabalho de
construgio coletiva de declaragdes internacionais de interesse ético para todo o
mundo. A primeira destas foi a Declaragao Universal sobre o Genoma Humano e
os Direitos Humanos, aprovada em 1997, a segunda, a Declaragio Internacional
sobre os Dados Genéticos Humanos, referendada em 2003. A terceira, que ¢é
objeto central do presente estudo, foi a Declaragio Universal sobre Bioética e
Direitos Humanos, concluida mais recentemente, em 2005.

O ano de 2005 foi especial para a bioética. A aprovacio da Declaracio
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, durante a XXXIII Conferéncia
Geral da Unesco, celebrada em 19 de outubro de 2005, em Paris, significou,
na pritica, o atestado de reconhecimento mundial e maioridade para a bioética.
A Unesco dispensou mais de dois anos de discussdes promovidas e coordenadas
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pelo IBC e pelo IGBC, além de vidrias consultas internacionais em diferentes
regides do mundo, até alcancar um documento final consensual satisfatério.
A homologacio da declaragao aconteceu por aclamagio, sendo referendada una-
nimemente pelos 191 paises que integravam na época a organizagao. O percurso
de sua construgio, no entanto, foi longo e penoso, entre avangos e retrocessos,
passando por quase uma dezena de versoes preliminares.

Até outubro de 2004, o encaminhamento dado ao tema reduzia a bioética
a questoes direcionadas quase que exclusivamente aos 4mbitos biomédico e
biotecnolégico, de acordo com os interesses dos paises ricos, que durante os
embates trataram de evitar, a todo custo, a ampliacio da sua pauta. Desde o inicio
do processo de construgio da declaracdo, os paises da América Latina — entre os
quais, muito especialmente, o Brasil — manifestaram seu veemente desacordo com
0 rumo que o texto estava tomando.

Nesta altura da presente andlise, ¢ necessdrio registrar o papel desenvolvido
pela Redbioética/Unesco no contexto da construgao de um novo arcabougo ted-
rico e critico para a bioética e do préprio teor final da declaragio. A rede foi ges-
tada durante a realizagao do VI Congresso Mundial. Entre seus objetivos, sempre
esteve presente a necessidade de adequagio do estatuto epistemoldgico da bioética
— ou seja, das suas bases tedricas de sustentacdo — a realidade social, politica e
cultural dos paises do hemisfério Sul. Na XVI Sessio do IBC, realizada na Cidade
do México, em novembro de 2009, foi formalmente reconhecida a importancia
decisiva da Redbioética com relagio ao contetido final alcangado para a decla-
ragio. Nesta caminhada, dois instrumentos tedricos foram fundamentais como
elementos condutores do processo e da concregio necesséria ao alcance dos obje-
tivos inicialmente estabelecidos pela rede: a reconstrugao teérica dos fundamentos
conceituais da bioética contextualizados 4 realidade da América Latina, a partir de
um intenso semindrio académico, realizado em Montevidéu em 2004, (TEALDI,
2008) e a organizacio e publicacdo do Diccionario Latinoamericano de Bioética

(GARRAFA, KOTTOW e SAADA, 2000).

Em novembro de 2004, com o apoio do Ministério da Justica e Direitos
Humanos da Argentina e a participagio decisiva da Redbioética, foi realizada
em Buenos Aires uma das mencionadas reunides regionais para discussao
do contetido da declaragio, da qual participaram a entio presidente do IBC,
Dr* Michele Jean, do Canadd, e diversos de seus membros, além de especialistas
e representantes de 11 paises latino-americanos convocados pela rede. A referida
reuniio produziu dois documentos, um técnico e outro politico — o primeiro firme
e o segundo contundente —, advogando profundas altera¢des no teor e na prépria
concepgao da declaragao que, até entdo, estava sendo gestada de forma unilateral
e integralmente de acordo com os interesses dos paises ricos do hemisfério Norte,
especialmente os Estados Unidos e o Reino Unido.
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As reunides conjuntas e finais do IBC e do IGBC, realizadas em Paris, em
janeiro de 2005, portanto, transcorreram sob intensa pressio e foram encerradas
com a apresentacdo de um draft bastante diferente de todos os que até entio
haviam sido propostos. O referido borrador, com novo contetido, entao, pas-
sou a subsidiar os dois eventos decisivos e que estavam programados a seguir:
as reunides dos chamados “experss governamentais nivel II”, que representavam
oficialmente os diversos paises — e das quais participei como assessor oficial da
delegacio brasileira, nomeado pelo presidente da Republica —, e que aconteceram
em abril e junho, respectivamente, sempre em Paris. Nestas reunides, o Brasil,
por meio de sua representacio diplomdtica na Unesco, chefiada pelo embaixador
Antonio Augusto Dayrell de Lima, teve um papel de extraordindria lideranca na
defesa das ideias das nacoes do hemisfério Sul, incluindo América Latina, Africa
e diversos paises drabes e do sul da Asia (BARBOSA, 2006).

O teor final da declaracio, que foi levado & homologacio na Conferéncia
Geral da Unesco de outubro de 2005, incorporou definitivamente a nova
agenda bioética do século XXI, além dos temas biomédicos e biotecnoldgicos, ja
contemplados inicialmente pelos dois comités oficiais da organizagio, também
as questdes sanitarias — acesso a satide e medicamentos etc. —, sociais — combate
a pobreza, violéncia, discriminacio etc. — e ambientais — direito a dgua limpa
e oxigénio puro, respeito a biodiversidade e ao ecossistema etc. —, de grande
interesse para as nagdes pobres e em vias de desenvolvimento. Ou seja, a linha
defendida pelos paises latino-americanos, secundada principalmente pela quase
totalidade das nagoes africanas e pela India, além de alguns paises 4rabes, politizou
definitivamente a agenda bioética internacional.

4 A DECLARACAO DE SANTO DOMINGO SOBRE BIOETICA
E DIREITOS HUMANOS

Com a homologagio da Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos
da Unesco, os paises passaram a contar com um atualizado marco de referéncia
internacional na matéria para balizar a elaboragao de suas legislagoes. No caso do
Brasil, em maio de 2006, o governo — com o apoio do Ministério das Relagoes
Exteriores (MRE), do Ministério da Satide (MS) e da Secretaria dos Direitos
Humanos (SDH), com a participagio da representagio da Unesco no Brasil, da
Redbioética/Unesco e da Cdtedra Unesco de Bioética da Universidade de Brasilia
(UnB) — promoveu, no auditério do Itamaraty, um concorrido semindrio visando
a divulgacdo e aprofundamento da declaracio, que contou com a participacio de
mais de 400 pessoas. Na ocasido, ficou refor¢ada a necessidade de o pais passar
a contar com uma Comissdo Nacional de Bioética, nos moldes do Projeto de
Lei (PL) n° 6.032, enviado pelo presidente Luiz Indcio Lula da Silva ao Congresso
Nacional em 5 de outubro de 2005, e que se encontra até hoje em regime de



Convencéo Regional do Mercosul sobre Bioética: uma proposta da catedra... 153

urgéncia. Da mesma forma, ficou patente a necessidade de ampliagao das discussoes
relacionadas com os recentes avancos cientificos e tecnolégicos — utilizagao de
células-tronco embriondrias para pesquisas, novas técnicas de fecundagao assistida
etc. — e seu controle ético por meio de legislacdes justas e equilibradas entre a
liberdade — decisiva para algumas pesquisas —, o controle — indispensdvel para
a biosseguranca — e a proibicao — quando necesséria.

No 4mbito da presente discussio, ¢ indispensdvel registrar um significativo
esforco regional, que foi a realizagio do semindrio intitulado Convencio
Sub-Regional de Bioética, realizado em Santo Domingo, em marco de 2007.
O referido encontro foi promovido pelo Grupo de Paises da América Latina
e Caribe (GRULAC) frente a Unesco e contou com o apoio do governo da
Republica Dominicana, da Unesco e da Redbioética, com expressiva participagao
de pesquisadores e estudiosos de 13 paises da regido. Entre os objetivos do
encontro, destacavam-se: contribuir ao aprimoramento de legislagdes nacionais
com relagio a pesquisas envolvendo seres humanos; reforcar a necessidade dos
paises formularem suas legislagdes com base na Declaragio Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos; e promover a valorizacio do ensino e difusio da
bioética (DECLARACAO DE SANTO DOMINGO SOBRE BIOETICA E
DIREITOS HUMANOS, 2007).

Entre as propostas emanadas da Declaragio de Santo Domingo sobre
Bioética e Direitos Humanos e dirigidas aos Estados da regido, merecem ser
destacadas, entre outras: pdr em pritica os principios proclamados pelas
declaracoes da Unesco; estimular a criagio de comités ou conselhos nacionais de
bioética; e avangar na conceitualizagao e na eventual preparagio de documentos
normativos nacionais aplicdveis as situacdes e as particularidades préprias de
cada pais.

5 PROPOSTA DE CONVENCAO REGIONAL DO MERCOSUL SOBRE BIOETICA

As trés declaragdes promovidas pela Unesco e anteriormente mencionadas, de
Ambito universal, formam um conjunto harmoénico de principios temdticos que
tém contribuido para o desenvolvimento progressivo do direito internacional e
que introduziram definitivamente a bioética no campo dos direitos humanos,
fato até entio ignorado ou até mesmo rechacado por muitos estudiosos da maté-
ria. A bioética que emana das referidas declaragoes, portanto, guarda uma estreita
relagao com a matéria e o contetdo do direito internacional, sem prejuizo de sua
relagao com o direito interno de cada pais. O conjunto das declaragdes, princi-
palmente a terceira, que generaliza alguns dos mais importantes principios que
orientam toda a construcdo e conceitualizacio da bioética do século XXI, estd
dirigido 4 humanidade em seu conjunto: uma (bio)ética capaz de reconhecer o
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pluralismo ideolégico e politico, igualitdria, ndo discriminatéria, humana, social
e que, se por um lado nao pode se esgotar em um estreito cientificismo tecnol4-
gico, por outro, nio pode se esquecer da ciéncia (ESPIELL, 2007).

Segundo Hector Gross Espiell, ex-embaixador do Uruguai na Franca e na
Unesco e reconhecido expert em direito internacional, recentemente falecido,
ainda que nio possam ser consideradas como tratados, com todas as consequ-
éncias juridicas que destes derivam, estas trés declaragdes sio fontes relativas e
mediadoras de Direito, em uma concep¢io moderna e progressista:

Foram concebidas na sua generalidade com um cardter universal, como uma
expressao da Comunidade Internacional em seu conjunto. Dal, surge a necessidade
de complementd-las com enfoques e consideragoes regionais que levem em conta,
se necessdrio, as particularidades ideoldgicas, religiosas, tradicionais e outras.
Sem esquecer nunca, nem contradizer, nem confrontar os principios e critérios
universais (0p. cit.).

A Declaragio de Santo Domingo sobre Bioética e Direitos Humanos, aqui
lembrada e discutida, reforgou que “¢ impostergdvel a necessidade de que os
Estados da Regido avancem em direcdo a elaboragio de instrumentos de cardter
regional e local, adequados para a difusao, aplicagdo e intercAmbio de experiéncias
aplicdveis especificamente para a América Latina e o Caribe” (BARBOSA, 2006).
Neste sentido, como organismo académico empenhado no estudo da bioética
e de suas relagbes com a realidade sociocultural do Brasil e da América Latina,
incluindo a necessidade de dar maior visibilidade politica ao assunto, aliado a
urgéncia premente de avangarmos no campo legislativo relacionado com o
desenvolvimento cientifico e tecnolégico mundial, a Cdtedra Unesco de Bioética
da UnB propoe que o Brasil se empenhe em organizar e convocar uma convengio
dos paises-membros do Mercosul, tendo como pauta reforcar e consolidar
regionalmente os principios estabelecidos pela Declaragio Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos da Unesco, ainda pouco divulgados, conhecidos e
reconhecidos entre os Poderes Legislativo e Judicidrio dos paises da regido.
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