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Apresentacao

O Conselho Federal de Medicina (CFM) tem a honra e o prazer de
apresentar o livro Bioéticas, poderes e injusticas: 10 anos depois,
que traz, como parte das comemoragdes pelos 20 anos da Revista
Bioética, algumas das mais significativas conferéncias proferidas no
IX Congresso Brasileiro de Bioética e no | Congresso Brasileiro de
Bioética Clinica, realizados em setembro de 2011, em Brasilia.

Esta iniciativa do CFM reforca, mais uma vez, o apoio institucional ao
desenvolvimento do campo da bioética no pais, que, até mesmo em
decorréncia de suportes como este, vem se revelando cada vez mais
dinamico e proficuo. Somando-se ao apoio institucional a congressos
e encontros de bioética organizados pela Sociedade Brasileira de
Bioética (SBB) e a prépria publicacdo da Revista Bioética, bem como
varias outras publicacdes sobre o tema, a presente obra apresenta
reflexdes tedricas que complementam as demais iniciativas voltadas
a fomentar a discussao ética no Brasil.

Planejada em comemoracao ao vigésimo aniversario da revista, esta
publicacdo nao poderia ter chegado em momento mais propicio:
festejamos a classificacdo do periodico pela Capes, nas areas de
Filosofia/Teologia: subcomissao Teologia e Interdisciplinar, nas quais
ascendemos ao nivel “B2", bem como o fato de termos passado a
figurar, ainda que como “B5", em Sociologia na versao online. Estas
avaliagdes evidenciam que a revista rompeu a barreira disciplinar
que a restringia a area biomédica e que vem ganhando voz para
mover a realidade rumo a construcdo de moralidades sensiveis e
afeitas ao imperativo igualitario, instaurado no século XX pelos
direitos humanos.

Assim, este feito, que vai ao encontro da necessidade de colocar a
bioética lado a lado com os direitos humanos, como recomenda a
Declaragéo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, da Unesco,
constituiimportante passo na consolidacao da reflexao bioética plural
em nosso pais. Com isso, ganha a area “interdisciplinar’, que passa a
contar com mais um periédico classificado no extrato superior dafaixa
“B” pela Capes. Com isso, ganha a bioética, que consegue visibilizar
a reflexao do campo a partir de critérios académicos de qualidade.
Ganham também os autores da bioética, que passam a contar com
aportes de bases reflexivas amplas, moldadas por colaboracées das
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distintas areas do conhecimento. Sdo contemplados ainda os leitores,
especialmente os profissionais das areas da saude e, particularmente,
da medicina, que além das reflexdes técnicas dos peridédicos de sua
prépria drea tém a sua disposicao discussdes de cunho subjetivo,
que levantam a perspectiva da ética nas inter-relagbes sociais e
nas relagdes profissionais no campo da saude, as quais, na Revista
Bioética estao calcadas em rigoroso padrao cientifico, avaliado por
critérios metodoldgicos.

Ficamos contentes, portanto, em perceber que o esforco coletivo dos
editores, corpo editorial, pareceristas ad hoc e autores para apresentar
discussdes orientadas para o marco da interdisciplinaridade em
bioética esta sendo visualizado pelas instituicdes e profissionais que
classificam o conhecimento produzido academicamente em nosso
meio. Porém, ficamos mais felizes ainda ao verificar que essa iniciativa
traz discussdes que respondem aos anseios do povo brasileiro por
ética na vida social, considerando neste todo também os servicos
como saude e educacdo, relacionados a condicdo elementar de
cidadania.

Assim, constatamos que ao procurar a constante atualizacdo da
discussao bioética, a Revista Bioética vem nos ultimos 20 anos
contribuindo para o permanente aprofundamento da discussao
sobre moralidades no Brasil, estimulando aquelas voltadas ao
desenvolvimento de politicas e comportamentos cada vez mais
equanimes e igualitarios.

Com este intuito, o CFM apoiou a iniciativa de publicar o presente
livro, acreditando que fomentar a discussao bioética contribui para
a consolidacdo de patamares éticos na vida social e nas relagdes
profissionais nas areas da saude.

Gerson Zafalon Martins Roberto Luiz d’Avila
2o Secretdrio do CFM Presidente do CFM
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Introducao

A bioética brasileira agendando o futuro

Volnei Garrafa, Dora Porto, Gerson Zafalon Martins,
Swedenberger do Nascimento Barbosa

Entre os dias 7 e 10 de setembro de 2011, com a presenca de 800
participantes provenientes de todo o Brasil e de outros 22 paises,
foi realizado em Brasilia (DF) o IX Congresso Brasileiro de Bioética,
promovido pelaSociedadeBrasileirade Bioética (SBB) em colaboragao
com o Conselho Federal de Medicina (CFM). A organizagao cientificae
operacional esteve sob a incumbéncia da Catedra Unesco de Bioética
edo programade pés-graduacao em Bioética,ambos da Universidade
de Brasilia (UnB). Anteriormente, em 2002, o IV Congresso Brasileiro
fora realizado na capital do pais em conjunto com o Sexto Congresso
Mundial de Bioética da International Association of Bioethics (IAB),
também promovido e organizado pelas mesmas entidades, que
se revelou o maior j& promovido mundialmente na area, com a
participacao de aproximadamente1.400 congressistas de 61 paises.

Tanto o evento de 2002 como o de 2011 tiveram suas programagdes
criteriosamente construidas por uma comissdo cientifica composta
por qualificado grupo de estudiosos e pesquisadores nacionais da
area, especialmente convidados para a delicada e complexa tarefa.
No caso especifico do Congresso de 2011, a comissao contou com a
participacao de 32 especialistas de diferentes instituicdes, estados e
universidades, que durante meses trocaram ideias via internet sobre a
melhor tematica e composicdo da programacao, visando possibilitar
aos congressistas um evento tanto cientifica quanto politicamente
atrativo, além de comprometido com as transformacdes necessarias
ao contexto do Brasil de hoje. A programacao final foi definida
em concorrida reunido presencial realizada em Brasilia, com a
participacdo, além da Comissdo Cientifica, de diretores da SBB,
pesquisadores da UnB e conselheiros e técnicos do CFM.

Como nao poderia deixar de ser, o Congresso de 2002 foi
cronologicamente precedido pela quinta edicdo do evento, ocorrido
no Imperial College, em Londres, no ano 2000, com o tema Justica.
Anteriormente, o Quarto Congresso Mundial, realizado em Téquio,
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Japdo, em 1998, teve o inusitado titulo de Global Bioethics por
inspiracdo do entdo presidente da IAB, o bioeticista escocés Alastair
Campbell. O referido evento foi aberto por uma videoconferéncia de
Van Ressenlaer Potter, que defendeu as ideias publicadas dez anos
antes em seu livro de mesmo titulo.

Esta iniciativa abriu a possibilidade de que as fronteiras da
bioética fossem movimentadas para além dos quatro principios
universalmente reconhecidos a partir do Relatério Belmont (1978) e
da obra Principles of biomedical ethics, de Tom Beauchamp e James
Childress (1979). A generosa abertura conceitual proposta na edicdo
de Téquio estimulou os organizadores do evento realizado em
Brasilia, em 2002, a ampliar a tematica bioética para la das fronteiras
biomédica e biotecnolégica (especialmente as pesquisas com seres
humanos e a relacdo entre os profissionais de salde com seus
pacientes), para os campos sanitario (a saide como um bem publico
e universal, direito de acesso a medicamentos essenciais), social
(pobreza, exclusdo, analfabetismo) e ambiental (direito a 4gua limpa
e oxigénio puro, respeito a biodiversidade e ao ecossistema).

Véarias dezenas de conferéncias e mesas-redondas, bem como
centenas de comunicacdes livres, foram programadas tendo estes
temas como centro das discussées. O produto final do congresso e
os resumos de todos os trabalhos foram incluidos nos Anais, sendo
apresentados em rico volume impresso e em CD. Mas a memoria mais
destacada do evento foi o livro que teve por titulo o préprio tema
oficial: Bioética, poder e injustica. A referida obra, com 522 paginas
que acolheram nada menos que 45 das conferéncias apresentadas
no congresso, foi produzido pela Sociedade Brasileira de Bioética,
organizado pelos professores Volnei Garrafa e Leo Pessini, e publicado
pelas Edicdes Loyola, em parceria com o Centro Universitario Sdo
Camilo, de Sao Paulo.

O Congresso de 2002, portanto, “politizou” na préatica concreta
a agenda bioética internacional. Os principios da autonomia,
beneficéncia, ndo maleficéncia e justica — apesar de indispensaveis
e centrais a bioética — deixaram de ser a unica ferramenta teodrica
e metodoldgica a disposicdo dos pesquisadores e estudiosos do
assunto. O resultado pratico de todo o movimento suprarresumido,
apesar dereac¢des pontuais contrarias vindas de alguns pesquisadores
de paises do chamado Primeiro Mundo, foi sendo gradativamente
incorporado ao contexto epistemolégico internacional da bioética.
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Em outubro de 2005, apés mais de dois anos de intensas discussodes
e com o aval oficial dos paises componentes da Organizacdo das
Nag¢bes Unidas para a Educacao, a Cultura, a Ciéncia e a Tecnologia
(Unesco), foi homologada em Paris a Declara¢do Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos, que em definitivo incorporou a pauta
bioética internacional os referenciais anteriormente antecipados
no evento de Brasilia. Nesta Declaracdo, o capitulo referente aos
“Principios” vai do art. 3 ao 17, incluindo direta ou indiretamente
os quatro principios tradicionais, traduzidos em outras palavras: 1)
beneficio e dano (art. 4); 2) autonomia e responsabilidade individual
(art. 5); 3) consentimento; individuos sem a capacidade para
consentir (artigos 6 e 7) e; 4) igualdade justica e equidade (art. 10).
Entre os demais, foram acrescidos os seguintes: dignidade humana
e direitos humanos (art. 3); respeito pela vulnerabilidade humana e
pela integridade individual (art. 8); privacidade e confidencialidade
(art. 9); ndo discriminacdo e nao estigmatizacdo (art. 11); respeito
pela diversidade cultural e pelo pluralismo (art. 12); solidariedade
e cooperacdo (art. 13); responsabilidade social e saude (art. 14);
compartilhamento de beneficios (art. 15); protecdo das geracdes
futuras (art. 16); protecdo do meio ambiente, da biosfera e da
biodiversidade (art. 17).

O Congresso de 2011, do qual grande parte das conferéncias sao
objeto do presente livro, mostra os avancos da bioética brasileira na
concepcgdo epistemoldgica da bioética internacional, procurando
incorporar direta ou indiretamente em sua programacéo a temética
incluida na Declaragéo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, da
Unesco. Assim, os participantes do evento tiveram para escolha uma
riquissima tematica, distribuida por diferentes espacos académicos e
que poderia ser acompanhada de acordo com a preferéncia ou linha
de pesquisa trabalhada pelo interessado.

Portanto, prezado leitor, a obra que tem em maos é fruto do trabalho
de muitas pessoas e do apoio desprendido do CFM e traduz um pou-
co do esforco para o aprofundamento da fundamentacéo tedrica que
vem sendo efetivado na bioética desenvolvida no Brasil. Sem deixar
de lado a preocupacao com tematicas especificas do campo biomé-
dico e biotecnolégico - usuais a bioética internacional -, o IX Con-
gresso Brasileiro de Bioética preocupou-se principalmente em orga-
nizar diferentes atividades (conferéncias, mesas-redondas, debates,
comunicacgodes livres etc.) centradas em temas de fundamentacao,
aprofundamento e ampliacdo das bases conceituais da disciplina,
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sem as quais o desenvolvimento da prépria bioética arrisca tornar-se
especulativo, repetitivo e teoricamente fragil.

Apds intensas discussdes promovidas pelas Comissdes Organizadora
e Cientifica, portodos os argumentos acima elencados e com o intuito
de dar continuidade a um contexto de ideias ja em desenvolvimento,
decidiu-se que o tema oficial do IX Congresso Brasileiro de Bioética
buscaria dar continuidade ao evento de 2002. A utilizagdo do mesmo
titulo — Bioéticas, poderes e injusticas -, contudo apresentado no
plural, tentou evidenciar trés aspectos do desenvolvimento da
disciplina no periodo:

a) Que a bioética deixou de ser Unica, assumindo uma conotacgao
plural. Aideia de uma“moralidade comum” proposta por Beauchamp
e Childress nos primordios da existéncia da disciplina foi suplantada
pela forca da necessidade de respeito ao pluralismo cultural e
histérico constatado em todo o planeta. Temos hoje, portanto,
ao invés de uma uUnica bioética, bioéticas, com diferentes visdes
conceituais, tedricas e metodoldgicas;

b) O poder, que dos anos da Guerra Fria se estendeu até o final do
século XX e inicio deste século XXI e que estava concentrado nas
maos de poucas nagdes ao redor do chamado G8 (grupo das oito
nagdes mais poderosas do mundo), estd hoje dividido em diversos
agrupamentos de paises, com diferentes interesses e objetivos, além
de naturalmente mais democraticos, pela emergéncia cada vez mais
incisiva dos chamados “paises em desenvolvimento’, entre os quais
o Brasil se encontra. Temos hoje, portanto, poderes e nao mais um
poder Unico, unilateral e excludente e;

¢) O progresso cientifico e tecnolégico e todos os avancos registrados
no mundo contemporaneo, contudo, ndo conseguiu diminuir a
injustica ainda constatada em todo o planeta, principalmente na
Africa, América Latina e em muitos paises do Oriente Médio e Asia.
As injusticas, portanto, seguem sendo muitas, ceifando vidas e
alijando seres humanos inocentes do acesso aos bens mais basicos
necessarios para sua sobrevivéncia com dignidade.

A abrangente programacao cientifica do IX Congresso apresentou
vdrias atividades paralelas que nao fazem parte, no entanto, do
objeto do presente livro, mas que por razdes de registro histérico sao
aqui elencadas: | Congresso Brasileiro de Bioética Clinica; simpdsio
do Conselho Federal de Veterinaria sobre “Animais na Ciéncia”;
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V Encuentro Abierto del Programa de Educacién Permanente en
Bioética de la Red Latinoamericana y del Caribe de Bioética de la
Unesco/Redbioética; curso de atualizacdao para estudantes sobre
“Andlise critica dos referenciais iniciais da bioética”; reuniao paralela
sobre “Projetos multicéntricos de pesquisa clinica” e; reunido especial
sobre “Aspectos éticos e juridicos de biobancos”

A programacéo oficial do evento contou com nada menos que
seis conferéncias e 18 mesas-redondas, também aqui registradas
com o objetivo de comprovacdo histérica, vez que nem todas
as intervengbes puderam ser apresentadas neste livro. Estas
conferéncias se relacionaram rigorosamente tanto com o tema oficial
como com o teor e filosofia da Declarac¢do Universal sobre Bioética e
Direitos Humanos da Unesco. As conferéncias tiveram os seguintes
temas e conferencistas: 1) Bioética sem fronteiras (Henk ten Have/
Holanda-Estados Unidos); 2) A bioética em julgamento: liberada ou
libertadora? (Jan Solbakk/Noruega); 3) Porque os filésofos ignoram
debates sobre poder e exploracao - filosofia pura versus interesses
do mundo real (Soren Holm/Dinamarca-Inglaterra); 4) Bioética e a
inumanidade da ciéncia (Henry Atlan/Franca-Israel); 5) Eutandsia na
Holanda: pratica médica e controle social (Johannes van Delden/
Holanda); 6) Um direito fundamental: o mais alto padrdo possivel
de saude: artigo 14 da Declaragéo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos da Unesco (Stefano Semplici/Itélia).

As 18 mesas-redondas programadas, com trés interven¢des cada,
perfazendo um total de 51 conferencistas, a maior parte deles
brasileiros, além dos coordenadores das mesmas, tiveram a seguinte
tematica: 1) Bioéticas, poderes e injusticas (mesa de abertura,
introduzindo a tematica oficial do congresso aos participantes);
2) Ensaios clinicos transnacionais em paises periféricos: seus
poderes e injusticas; 3) Universalismo ético e pluralismo histérico;
4) Etica, biopolitica, biopoder e saude coletiva; 5) Bioética no
Mercosul; 6) Novos paradigmas regulatérios e éticos no uso de
animais na experimentagao e na inovagao tecnoldgica; 7) Bioética
e biotecnociéncia; 8) Responsabilidade social e saude - artigo
14 da Declarag¢do Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, da
Unesco; 9) Bioética na atencdo primaria de saude; 10) Provocagdes
e interrogacdes sobre bioética e diferencas; 11) Etica, meio ambiente
e vida humana; 12) Conflitos de interesse em pesquisas clinicas; 13)
Bioética e cooperacgdo sul-sul; 14) O ensino da bioética no contexto
brasileiro; 15) Bioética e diretrizes antecipadas; 16) Vulnerabilidade
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humana e integridade pessoal - artigo 8 da Declaracdo Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos da Unesco; 17) Bioética social; 18)
Os direitos humanos no contexto da bioética do século XXI.

De todo o rico arsenal cientifico acima elencado, foi possivel aos
organizadores resgatar as 22 apresentacdes que fazem parte do
presente livro, divididas didaticamente em trés grandes partes
tematicas para facilitar a leitura e compreensao. Além da presente
“Introducao’, da“Apresentacao”feita por Roberto Luizd’Avila e Gerson
Zafalon Martins em nome do CFM, e do “Prefacio’, especialmente
produzido pelo professor Leo Pessini, a obra teve os diferentes
capitulos compondo as seguintes partes: Parte 1 - Fundamentos da
bioética (do Capitulo 1 ao 11); Parte 2 - Situacbes emergentes em
bioética (do Capitulo 12 ao 17); Parte 3 - Situacbes persistentes em
bioética (do Capitulo 18 a0 22). Eindispensavel informar ao leitor que
os capitulos escritos originalmente em inglés foram devidamente
traduzidos para o portugués, mas os capitulos em espanhol, pela
similaridade dos idiomas, foram mantidos no original.

Temos a conviccao de que o esforco histoérico da SBB, do CFM, da
Catedra Unesco/Programa de pés-graduagdo em Bioética da UnB -
e das demais entidades e empresas publicas que de uma forma ou
outra apoiaram a realizacdo do IX Congresso Brasileiro de Bioética
- em produzir a presente obra esta contribuindo ndo somente para
o registro histérico de um inesquecivel evento promovido no Brasil,
mas, principalmente, para o avanco na construcdo de uma bioética
brasileira realmente comprometida com os problemas e necessidades
pertinentes a este campo do conhecimento e com os designios da
populacao do pais, principalmente daquela mais necessitada.
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Prefacio

Leo Pessini

Foi com grande honra, e responsabilidade ainda maior, que aceitamos
o convite de tecer algumas consideragdes introdutdrias acerca desta
publicacdo - Bioéticas, poderes e injusticas: 10 anos depois — que
compila as principais apresenta¢ées do IX Congresso Brasileiro de
Bioética e | Congresso Brasileiro de Bioética Clinica, promovidos
pela Sociedade Brasileira de Bioética (SBB), em Brasilia, no periodo
de 7 a 10 de setembro de 2011. Dividiremos nosso prefacio em dois
momentos: o ponto de referéncia inicial - o VI Congresso Mundial
de Bioética realizado em Brasilia em 2002 - e o ponto de chegada ao
atual momento da bioética brasileira.

Ponto de partida: evento mundial de bioética, divisor
de aguas

Faremos rapida incursao retrospectiva que nos leva ao ponto inicial
da referéncia“uma década depois’, que se relaciona com a realizacdo
do Congresso Mundial de Bioética, em Brasilia, de 30 de outubro a
3 de novembro de 2002, do qual participamos como coorganizador
juntamente com o professor dr. Volnei Garrafa, entdo presidente
da Sociedade Brasileira de Bioética. Nao sem emocdo, recordamos
alguns aspectos dessa profunda experiéncia humana de convivéncia,
durante uma semana, com os luminares mundiais desta tematica.

Por seu precipuo cardter instigante, aliado a alta qualidade
organizativa e inusitada assisténcia, o congresso “Bioética: Poder e
Injustica” indubitavelmente marcou a histdria da bioética brasileira
e mundial. Com a presenca de 1.352 congressistas, 900 brasileiros e
452 estrangeiros, procedentes de 61 paises, o congresso foi o maior
até hoje realizado. Os debates trouxeram a tona a necessidade de a
bioética incorporar ao seu campo de reflexao e acao temas politicos
atuais, principalmente as agudas discrepancias sociais e econémicas
existentes entre ricos e pobres, entre as na¢des dos hemisférios Norte
e Sul.

A intuicdo pioneira de Potter, ao definir profeticamente a bioética
como ponte para o futuro da humanidade, em 1970, atualmente pode
ser repensada como ponte de didlogo multi, inter e transcultural
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entre diferentes povos e culturas, em que as relagoes de justica,
solidariedade e respeito diante do diferente, do diverso e do desigual
ndo sejam meros discursos vazios ou realidades virtuais, mas
traduzidas em dignidade e qualidade de vida para pessoas e povos
mais vulneraveis.

Das numerosas manifestacdes de apreco que recebemos pela
realizacdo do congresso, registramos em particular duas. A primeira,
de Daniel Wiklerd, hoje professor de Bioética em Harvard (EUA): Este
congresso foi uma conquista histérica. A combinagéo de bioética e
politica foi nova e, em minha visdo, sauddvel para a drea. A segunda,
de Solomon Benatar, célebre ativista em direitos humanos na Africa
do Sul e entado presidente da Associacao Internacional de Bioética
(International Association of Bioethics - 1AB): O congresso obteve grande
sucesso. Em muitos aspectos, foi diferente dos congressos anteriores,
mas certamente deu aos participantes dos paises em desenvolvimento
uma oportunidade para expressar sentimentos fortes e apresentar
argumentos profundos sobre questées que 0s preocupam e que d
todos devem preocupar. Os desafios para a bioética tornar-se mais
envolvida em questédes éticas relacionadas com a satde publica e saude
das populacées hd muito tém sido ignorados. E ébvio, para mim, que
é nossa responsabilidade corrigir isto e espero que muitos assumirdo
entusiasticamente esses desafios.

Registramos, ainda, que a publicacdo decorrente do congresso,
intitulada Bioética: poder e injustica, organizada por Garrafa e Pessini
e editada em conjunto por Edi¢des Loyola, Sociedade Brasileira de
Bioética e Centro Universitario Sdo Camilo, em 2003, &, até hoje, a
Unica que recolhe as principais apresentacées de um congresso
mundial entre os dez realizados pela IAB. Na conclusdo de sua
introducdo, aponta-se, doravante, uma agenda temdtica para a
bioética, ao plantar em solo fértil a semente de uma bioética que
dialoga com o mundo e questiona a politica e o poder:

Uma Bioética que deixe de ser meramente descritiva ou
simplesmente analitica de situacées conflitivas, para (...) tornar-
se instrumento concreto para a constru¢do de uma sociedade
mais democrdtica, equdnime, soliddria e comprometida com
transformacgo6es sociais verdadeiramente inclusivas.

Participamos de quase todas as edi¢cdes dos congressos mundiais
promovidos pela IAB até hoje, com excecdo do primeiro. Nao resta
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duvida de que o congresso realizado em Brasilia foi um choque na
agenda temadtica da bioética mundial, colocando em evidéncia
as questdes éticas emergentes e urgentes da vida nos paises
vulnerabilizados pela pobreza e pela injustica, sobretudo os do
hemisfério Sul do planeta. A influéncia desta mudanca de perspectiva
no processo histérico de consolidacdao da bioética se faz sentir,
inclusive, no tema debatido no Ultimo congresso mundial, realizado
em Rotterdam, Holanda, no periodo de 26 a 29 de junho de 2012:
Bioética no futuro e o futuro da Bioética.

Ponto de chegada: algumas anotacées evolutivas da
bioética

Seria temeridade pretender enumerar tudo o que ocorreu na década
de 2002-2012 em termos de bioética. Pretendemos, portanto, tao
somente evidenciar algumas iniciativas inovadoras. A primeira
area importante para o futuro da prépria bioética é a educacdo
em bioética. Em 2002, tinhamos pelo Pais somente alguns cursos
de especializacdo em Bioética, lato sensu. Hoje, eles aumentaram
em quantidade e inegavelmente avancaram em profundidade,
com destaque para, pelo menos, trés cursos de poés-graduagao
stricto sensu, mestrado e doutorado em Bioética: Universidade
de Brasilia (UnB), Centro Universitario Sdo Camilo/SP e, no Rio de
Janeiro, o programa interinstitucional entre Universidade Federal
do Rio de Janeiro (UFRJ) e Universidade Federal Fluminense (UFF),
Universidade Estadual do Rio de Janeiro (UERJ) e Fundagao Oswaldo
Cruz (Fiocruz).

Também cresceu significativamente o nimero de publicacdes na
area, com o envolvimento de muitas editoras nacionais. Algumas
dessas producdes foram traduzidas para o espanhol e o inglés.
Referimo-nos especificamente as obras Bioética na Ibero-América:
histéria e perspectivas, coordenada por Pessini, Barchifontaine e
Lolas, que ganhou versao em espanhol, no Chile, pela Organizacdo
Pan-Americana da Saude (Opas) e, em inglés, pela prestigiosa editora
cientifica Springer (Londres e Amsterdam), e o Diciondrio latino-
americano de bioética, coordenado pelo bioeticista argentino Juan
Carlos Tealdi e patrocinado pelo escritério regional da Unesco para
a América Latina. Quanto a periédicos, ressaltamos a continuidade
da pioneira Revista Bioética, do Conselho Federal de Medicina (CFM),
que em 2012 completa vinte anos; bem como as mais recentes
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Revista Brasileira de Bioética, da Sociedade Brasileira de Bioética, e a
Revista Bioethikos, do Centro Universitario Sdo Camilo, de Sao Paulo.

Nao deixa de ser fato extraordindrio a consolidacédo, ao longo dessa
década, do sistema CEP-Conep, que decorre da aprovacgao, em 1996,
da Resolugao 196/96 do Conselho Nacional de Saude/Ministério da
Saude, voltada a implantacdo do controle social na drea da pesquisa
envolvendo seres humanos. Multinacionais de medicamentos,
que antes encontravam no Brasil terreno fértil para estudos que
transformavam os sujeitos da pesquisa em cobaias, tiveram que
respeitar diretrizes éticas nas pesquisas. Atualmente, uma rede de
mais de seiscentos comités de ética em pesquisa no Brasil exercitam
a chamada “cidadania da vigilancia”.

Descobrimos também, ao longo desse periodo, que quem primeiro
utilizou o neologismo “bioética” ndo foi Potter, em 1970, mas Fritz
Jahr, em 1927, na Alemanha. Jahr ampliou o imperativo categoérico
kantiano e prop0s o imperativo bioético: respeite todo ser vivo como
principio e fim em si mesmo e trate-o, se possivel, enquanto tal. O
lancamento da obra Fritz Jahr and the Foundations of Global Bioethics:
the future of integrative bioethics no VIl Congresso Internacional de
Bioética Clinica, recentemente realizado em Sao Paulo, em 16-19
de maio de 2012, constitui fato histérico de alcance mundial nessa
incursdo em relacdo aos primoérdios da bioética.

Perante o paradigma principialista norte-americano, hegemonico nas
trés primeiras décadas da histéria da bioética, que atualmente soma
42 anos, tomando-se como referéncia o ano de 1970 com Potter e a
fundacao do Instituto Kennedy de Etica junto a Georgetown University,
em Washington, nessa ultima década falamos, pesquisamos e
refletimos muito acerca das concepg¢des de Potter e, recentemente,
descobrimos Jahr. A crise ecoldgica atual, a questdo do progresso e
do desenvolvimento sustentavel em funcao do futuro, que esta no
coracdo da bioética potteriana, estdo hoje no coracdo da agenda da
Conferéncia Mundial da Organizacao das Nagées Unidas (ONU), a Rio
+20, que ocorreu no Rio de Janeiro em junho/julho de 2012.

No Brasil, uma area com sensivel evolucdo ao longo dessa década
é aquela ligada as questées éticas de final de vida. Das discussoes
iniciais sobre a aprovacado da legislacdo da eutandsia na Holanda
e Bélgica, em 2002, ao suicidio assistido no Estado do Oregon, nos
Estados Unidos, e na Suica, evoluimos ultimamente para a discussao
eimplementacdo de programas de educacao em cuidados paliativos,
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a rejeicao da chamada obstinacdo terapéutica (distanasia) e a
aprovacdo da ortotanasia. Inegavel nessa area foi a atuacao do CFM,
com a aprovacao da Resolug¢ao CFM 1.805/06, que dispde sobre a nao
pratica da distanasia, e resolugdes especificas ainda em discussao
sobre diretrizes antecipadas de vida e ordens de ndo reanimar. O
ponto alto dessa evolucéo, no entanto, esta no novo Cédigo de Etica
Médica (CEM), em vigor desde 13 de abril de 2010, que em muitos
aspectos incorpora a reflexao bioética a dimensao deontologica.

Saudamos com entusiasmo, em 2005, a conquista da aprovacao
pela Unesco da histérica Declaragédo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos, por meio da qual os conflitos em saude na dimensao
social, relativos as desigualdades sociais e econémicas, passaram
a ser definitivamente reconhecidos como pertinentes a reflexao
bioética. No Brasil, ndo obstante o pluralismo e diversidade reinantes
em termos de visdes e perspectivas bioéticas, a SBB mantém a
unidade nessa pluralidade, fato importante para impulsionar este
novo campo do conhecimento humano. Em alguns paises, a divisao,
a separacdo e o isolamento dos que se ocupam com bioética fez
com que seu processo de avanco voltasse a estaca zero! Espirito
de didlogo, tolerancia e respeito pelo diferente sdo ingredientes
fundamentais para haver convivéncia proficua, em paz e serenidade.

Nesse retrospecto de éxitos cabe ressaltar, todavia, que no Brasil ainda
carecemos de uma Comissao Nacional de Bioética que, a exemplo
de paises mais avangados, assessore a Presidéncia da Republica, o
Congresso Nacional e politicos, gestores e parlamentares em geral na
elaboragao de politicas publicas que envolvem questdes bioéticas.
Nao mais podemos deixar essas discussdes serem instrumentalizadas
pela politicagem. O recente debate pelo Supremo Tribunal Federal
(STF) em relacdo a aprovacao do aborto em caso de anencefalia
evidencia que ainda faltam educacao e cultura bioéticas.

Finalizamos esses apontamentos introdutérios ensejando que a
leitura e a reflexdo dos textos da presente publicacdo nos ajudem
a sermos ousados e proféticos em implementarmos acdes de
transformacao da nossa sociedade, fundamentadas em valores de
solidariedade, justica e inclusdo participativa.

Sao Paulo, 5 de junho de 2012
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O Congresso Mundial de 2002, a
Declaracao da Unesco de 2005 e a
ampliacao e politizacao da agenda
bioética internacional no século XXI

Volnei Garrafa

O presente capitulo, uma das intervencées da mesa de abertura do
IX Congresso Brasileiro de Bioética, foi publicado originalmente na
Revista Bioética 20(1) e apresenta de maneira sintética alguns dos
principais fatos ocorridos no campo da bioética no uUltimo decénio. A
partirdoregistro histéricode umadécadaindiscutivelmente marcante
para a bioética brasileira e mundial, analisa-se aqui, especificamente,
a conjuntura hodierna na area da saude publica, no ambito global,
apontando os entraves, falhas e equivocos a plena incorporacao da
bioética na dinamica das instituicdes governamentais, privadas e
supranacionais.

O objetivo central no presente artigo, portanto, é — com base na
atual situacao mundial e na necessidade de se passar a analisar de
modo diferente os antigos conflitos morais, individuais e societdrios,
e as novas situacdes que comecam a se apresentar — demonstrar
a necessidade de: a) revisar certas concepgdes conservadoras da
bioética que evitam desnudar os reais problemas de desigualdade
social ainda verificados no mundo contemporaneo; b) propor novas
referéncias tedricas e metodoldgicas especialmente relacionadas
com diferentes formas futuras de atuacdo prética para o territério da
bioética.

Antecedentes - um pouco de histéria...

A América Latina teve papel referencial na recente ampliacdo e
politizagdo da agenda bioética internacional que se fundamentou -
decisivamente — com a Declaracéo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos da Unesco (DUBDH), em 2005 '. Até o periodo final dos
anos 90, a tematica bioética internacional apontava massivamente
para questoes biomédicas e biotecnoldgicas. Contudo, na América
Latina — e no Brasil, particularmente — nessa época ja se comecgava
a trabalhar fortemente nos meios académicos a ampliacdo do
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seu territério de estudo, reflexdo e acdo. A Sociedade Brasileira de
Bioética (SBB), fundada em 1995, e a Rede Latino-Americana e do
Caribe de Bioética da Unesco (Redbioética), idealizada em 2002 e
criada formalmente em maio de 2003, foram decisivas nesse sentido.

Os marcos de referéncia que estimularam a SBB e a Redbioética
a incursionar por esse novo caminho critico tém relacdo direta
com as pautas oficiais dos congressos mundiais promovidos pela
International Association of Bioethics (IAB) em Téquio, Japao (1998),
e Brasilia, Brasil (2002) - este ultimo integralmente organizado
pela Sociedade Brasileira de Bioética. Os temas oficiais escolhidos
para os dois eventos — Bioética Global e Bioética, Poder e Injustica -
estimularam o inicio de discussdes com relacdo ao aprofundamento
da contradicdo verificada entre a presumivel universalidade dos
quatro principios de Georgetown propostos para a bioética a partir
dos Estados Unidos da América (EUA), e também da Europa, e a
necessidade de que fosse respeitada a pluralidade cultural prépria
de cada lugar, com todas as suas diferentes nuances morais, ficando
evidente, também, a necessidade de ampliacdo da agenda bioética
para além das questdes biomédicas e biotecnoldgicas 2.

O primeiro encontro recuperou as ideias pioneiras de Potter 3
relacionadas com a globalizacao da bioética, a sensatez na aplicacao
do saber e o respeito as questdes ambientais; o segundo, contribuiu
para a abertura de discussdes com relacdo a necessidade de respeito
a pluralidade moral, além de propor a ampliacao e politizacdo da
agenda bioética internacional 4, dando mais visibilidade as tematicas
sanitarias, sociais e ambientais >°.

Alastair Campbell, entdo presidente da International Association
of Bioethics, esteve em Brasilia em marco de 1998 por ocasido do Il
Congresso Brasileiro de Bioética, realizado meses antes do evento
de Toquio, cujo tema central foi estabelecido por sua inspiracdo.
Impressionado com o paradoxo e as contradi¢des que viu entre a
capital do pais e a visita que posteriormente fezao hospital publico da
populosa e problematica favela de Heliépolis, em Sdo Paulo, onde foi
organizado um seminario de dois dias ap6s o congresso no hospital
publico local, expressou na President’s Column publicada na edicdo
do IAB News da primavera europeia daquele ano que, apds a visita,
passou a perceber a natureza da bioética de modo completamente
diferente:

26 Volnei Garrafa



Tive uma viséo do qudo dificil deve ser sustentar um servico de
saude publica com o minimo de recursos e problemas macicos
de pobreza. Vi o desafio ambiental provocado pela urbanizagéo
massiva, sem adequada infraestrutura para sustentd-lo. Nesse
meio, conheci pessoas determinadas a encontrar uma Bioética
que faca uma genuina diferen¢a para a saude de seus paises
e para a qualidade de seu desenvolvimento (..) A “Bioética
Global” nao deve ser uma ambigdo neocolonial que sirva para
manter as pessoas conformadas com nossos paradigmas
de comportamento moral ou mesmo para persuadi-las a
argumentar no nosso estilo de raciocinio”.

O tema da saude publica e coletiva, especificamente, era trabalhado
no contexto da bioética por pesquisadores brasileiros desde o
inicio dos anos 90. Ao prefaciar livro publicado no Pais, em 1995,
Berlinguer, mentor intelectual da Reforma Sanitéria brasileira e ex-
membro do International Bioethics Committee da Unesco (IBC), assim
se manifestou:

(...) Apreciei muito a interpretacdo da politica sanitdria como
meio para tornar menos desiguais as pessoas e mais equdnime a
sociedade (...) Este livro representa substancialmente a primeira
tentativa, bem-sucedida, de abordar o assunto com uma dptica
que parte da experiéncia de um grande pais do Hemisfério Sul do
mundo, rico em movimentos populares e experiéncias culturais,
atormentado pela pobreza e pela injustica, sem ficar aprisionado
as fronteiras ou limites, mas, ao contrdrio, ligando-se as tradi¢6es
filosdficas europeias e ao debate bioético internacional ®.

Varios textos de pesquisadores nacionais da época, entre eles,
especialmente, Schramm ° e Fortes '°, ja faziam a natural aproximacéao
entre a bioética, o direito universal ao acesso a saude e as razdes
politicas que muitas vezes implicam melhor ou pior qualidade de
vida para as pessoas e comunidades. A partir da expansao global do
modelo neoliberal de mercado nos anos 90, as multiplas crises que
passaram a assolar o mundo no inicio do século XXI - especialmente
os atentados terroristas de 2001 em Nova lorque e a aguda crise
econémica mundial de 2008, que continua até hoje, inicio de 2012
- desnudaram um quadro sociopolitico perverso: as riquezas sociais
e o poder permanecem nas maos de poucos, continua crescente a
depredacao do meio ambiente e as maiorias populacionais seguem
distantes dos beneficios do desenvolvimento.

Bioéticas, poderes e injusticas: 10 anos depois 27



A busca por novos paradigmas de producao e consumo e por outros
tipos de vida em sociedade requer a reapropriacao da politica pela
cidadania, bem como a construcdo de novos espacos publicos para
debater alternativas para o desenvolvimento, debate até agora
bloqueado pela visdo economicista vigente, que exalta o crescimento
a qualquer custo e ignora seus efeitos nefastos na sociedade .

O conceito de Felicidade Nacional Bruta adotado desde os anos 70 no
Butdo, pequeno reino encravado na cordilheira do Himalaia, entre a
China e a india, define que o principio bésico para garantir a felicidade
é que a economia esteja a servico do bem-estar da populacao. Isso
é bem diferente do que se viu na recente crise econdOmica mundial
acima referida, quando inimaginaveis quantias de dinheiro publico
- suficientes para acabar com a pobreza e a exclusdo social no
mundo periférico — foram aplicadas pelos paises capitalistas centrais
para evitar a quebra de grandes empresas privadas, em nome da
manutencdo da producdo, da virtual garantia de empregos e da
sobrevivéncia do sistema .

Durante décadas, na segunda metade do século XX, o Fundo
Monetario Internacional (FMI) interviu duramente na economia dos
paises latino-americanos, exigindo que os governos da regiao nao
interferissem nos destinos da iniciativa privada, permitindo a quebra
de empresas tradicionais como a Varig, por exemplo, para citar um
dos numerosos casos brasileiros. Quando a crise chegou ao Norte, a
receita capitalista inverteu-se: governos como o dos Estados Unidos
ajudaram escandalosamente empresas como City Bank, General
Motors ou Ford a ndo irem a faléncia. Dois pesos e duas medidas, ou
melhor, “facam o que digo, mas nao facam o que fago’, como se liaem
qualquer jornal de ampla circulacdo a época.

Como o que aqui é discutido tem relacao direta com a melhor ou pior
qualidade de vida e a sobrevivéncia de pessoas e povos, parece ser
apropriado que a bioética, nos proximos anos, comece a incorporar as
suas discussdes o conceito de biopolitica, desenvolvido por Foucault 2,
assim como o conceito de biopoder.

Uma contribuicdo originada na América Latina e que recupera
“velhas novidades” no debate sobre “desenvolvimento” é o conceito
de bem viver, antiga filosofia de vida das sociedades indigenas
da regido andina, especialmente da Bolivia e do Equador, que ja a
incluiram nas suas constituicdes. Nesse conceito, ndo contam tanto
as riquezas, ou seja, as coisas que as pessoas produzem, mas o que
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as coisas produzidas proporcionam concretamente para a vida das
pessoas. Na formulacao da filosofia do bem viver nao sao considerados
apenas os bens materiais, mas outros elementos referenciais como o
conhecimento do individuo, seu reconhecimento social e cultural, os
codigos éticos e espirituais de conduta seguidos pela sociedade da
qual faz parte, sua relacdo com a natureza, os valores humanos e a
visdo de futuro ™.

Nesse contexto, a economia deve se pautar pela convivéncia
solidaria, sem miséria, sem discriminacdo, para garantir o necessario
a sobrevivéncia digna de todos. O bem viver expressa a afirmagao
de direitos e garantias sociais, econOmicas e ambientais. Todas as
pessoas tém igualmente o direito a vida decente, que lhes assegure
saude, alimentacao, dgua limpa, oxigénio puro, moradia adequada,
saneamento ambiental, educacao, trabalho, emprego, descanso e
Ocio, cultura fisica, vestuario, aposentadoria.

Muitas das ideias aqui expressas com base na bioética de
fundamentacdo epistemoldgica de raiz latino-americana, construida
e defendida pela Sociedade Brasileira de Bioética e pela Redbioética
ao longo das ultimas duas décadas, acabaram incorporadas a
Declaragéo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da Unesco '°,
homologada em outubro de 2005 apds mais de dois anos de intensas
discussdes e lutas. Todo o longo processo de sua aprovacao inclui
de forma marcante a chamada Carta de Buenos Aires, de novembro
de 2004, quando 27 bioeticistas, que representaram onze paises
latino-americanos, se manifestaram internacionalmente de modo
contundente contra o teor de uma versao da Declaracdo Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos que, até entdo, apresentava
conteddo marcadamente biotecnoldgico e restritivo aos interesses
dos paises periféricos . A reunido extraordinaria do International
Bioethics Comittee — Unesco, promovida na Cidade do México cinco
anos depois, em novembro de 2009, foi oportuna para a América
Latina reivindicar - e ter reconhecida nesse importante evento
internacional - a paternidade da ideia de inclusdo das questdes
sanitarias e sociais no contexto da Declaracdo e da politizagao,
necessaria e indispensavel, dessas questdes '°.

Embora setores mais tradicionais e conservadores da bioética
internacional tenham protestado ruidosamente contra este “novo
estado de coisas” '*'%, em defesa de seus interesses particulares por
uma suposta ampliacdo desnecessaria e desordenada, segundo eles,
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dos conhecimentos que ja detinham em seus nichos monopdlicos
fundados nos quatro principios inicialmente propostos, outros
apenas ficaram em absoluto siléncio, desdenhoso e critico, perante
a ideia-forca de uma bioética ampliada, mais livre e libertadora, que
venceu o embate e comeca a se difundir mundo afora.

Panorama em 2012 - razées que exigem mudancas

O século XXI trouxe novidades, entre elas a crise econémica e o
fracasso do modelo neoliberal de mercado, com piora da situacao e
aumento da vulneracdo para as populacées mais pobres do mundo.
A bioética ndo ficou imune a tudo isso. Pelo contrario, os conceitos
diretamente relacionados com a expansao desenfreada do modelo
de capitalismo globalizado foram também diretamente aplicados
ao contexto conceitual e pratico da bioética em diversas situacodes,
especialmente no campo das pesquisas clinicas multicéntricas nas
quais se destacam, por exemplo, temas aprovados pela versdo de
Seul 2008 da Declaragdo de Helsinque, como a flexibilizacdo do uso
do placebo - acao popularmente conhecida como duplo standard
- e 0 descompromisso dos patrocinadores para com os sujeitos das
pesquisas apos o término do estudo, aspectos adiante analisados.

Como consequéncia, junto a certo desgaste do conceito original, se
pode constatar, além da reincidéncia de antigos problemas - como,
por exemplo, o escandaloso caso das pesquisas desenvolvidas
pelo National Institute of Health (NIH) dos EUA na Guatemala,
em 1947, quando milhares de pessoas, inclusive criangas, foram
propositalmente inoculadas com microrganismos venéreos -,
o surgimento de situacdes relativamente novas, como o duplo
padrao para as pesquisas clinicas, que necessitam ser enfrentados
pelos especialistas preocupados em promover uma bioética
verdadeiramente comprometida com a justica, a cidadania e os
direitos humanos, de acordo com os referenciais propostos pelas
Nagdes Unidas e, particularmente, pela Unesco. A construcao e
colocacdo em prética de novas iniciativas mundiais de organizacdo
das forcas-tarefa da bioética, como o Observatério de Bioética e o
Programa de Base de Estudos sobre Bioética da Unesco, além da
recente criacdo da International Association of Education in Ethics
(IAEE), entidade internacional com novas bases, fazem parte desse
contexto, juntamente com a mencionada Redbioética.

Isso significa que temas com énfase unilateral e exagerada na
autonomia e nas decisdes individuais isoladas e antecipadamente
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informadas (informed decision making), por exemplo, ndo sdo mais
suficientes ao debate bioético global.

Alguns problemas antigos e outros novos nos quais a
bioética vem falhando ou nao se manifestando como
deveria

Ao contrario de prever que a aplicacdo do modelo capitalista
neoliberal pudesse criar tantos poderes concentrados nas maos de tao
poucos e de manter a continuidade de tantas injusticas e problemas
sociais, significativa parcela dos membros da comunidade bioética
internacional - especialmente dos paises ditos desenvolvidos -
aplicou receitas éticas completamente equivocadas as questdes
que estavam sob seu dominio e responsabilidade. A seguir, sao
brevemente apresentadas cinco diferentes situagoes, entre muitas
outras, nas quais tais fatos aconteceram - e continuam acontecendo.

Comercializacao dos estudos clinicos e das revisdes
éticas das pesquisas com seres humanos

Sdo crescentes, nos Ultimos anos, os investimentos de laboratorios
transnacionais de paises ricos em testes com novas drogas
direcionadas a doencas que afetam os pacientes desses paises,
mas executados nos paises pobres e de baixo nivel econémico.
Estudo relativamente recente mostrou que, das 1.556 novas drogas
desenvolvidas no ambito mundial de 1974 a 2004, somente dezforam
destinadasadoencas comuns dos paises pobres?°—incluindo-se nessa
listaamalariaeatuberculose, o nimero de novos medicamentos sobe
para 21. Este fato indica que durante os ultimos trinta anos - ou seja,
no periodo em que a participacao em estudos clinicos multicéntricos
dos paises pobres aumentou significativamente - pouco mais de 1%
das inovag¢des farmacoldgicas foram dirigidas a doencas que afetam
predominantemente as populacdes desses paises ?'.

As recentes mudancas na Declaracéo de Helsinque com relagcdo ao
uso “mais flexivel” do placebo e da auséncia de compromisso dos
patrocinadores com relacdo aos sujeitos dos estudos depois de seu
término, verificados na Assembleia Médica Mundial (AMM), realizada
em outubro de 2008 em Seul, Coreia, demonstram que as pressoes
capitalistas internacionais ndo somente venceram como também
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desnudaram a insensibilidade do capital diante do sofrimento
de milhdes de pessoas em todo o mundo. Submeter a salde das
pessoas a objetivos econdmicos é inaceitavel, segundo a Redbioética
na Declaracién de Cérdoba sobre Etica en las Investigaciones con seres
humanos #? em novembro de 2008, menos de um més depois da
reunido de Seul. Reitere-se que esta ultima declaracao foi aprovada
por unanimidade em assembleia com a participacao de trezentos
bioeticistas de dez paises latino-americanos.

A Declaracién de Cérdoba expressou que a nova versao da Declaragdo
de Helsinque pode afetar gravemente a seguranc¢a, o bem-estar e os
direitos das pessoas que participam como voluntdrios em protocolos de
pesquisas médicas pelo mundo 2. Os comités de ética em pesquisa
da maioria dos paises da Africa, onde é significativo o nimero de
estudos clinicos desenvolvidos com cooperacdo internacional, estdo
compostos na grande maioria por membros devidamente “treinados”
pelos paises patrocinadores de acordo com legislagdes, regras e
interesses desses préprios paises. Por meio de ofertas “gratuitas” de
cursos intensivos de “treinamento de jovens pesquisadores latino-
americanos” (ou “cursos de amestramento’, se os leitores preferirem)
o National Institute of Health e outros organismos dos Estados Unidos
vém procurando, nos ultimos anos, também atrair investigadores
da regido para suas regras e formas de atuar, infelizmente com
participacao e até apoio de técnicos e organismos locais, como ja
ocorreu em paises como Argentina, Brasil, Chile, Peru e Venezuela.

Consentimento informado e vulnerabilidade social

Os termos de consentimento informado (TCl), conhecidos no Brasil
como termos de consentimento livre e esclarecido (TCLE), foram
incorporados como obrigatérios na analise de protocolos de pesquisa
clinica internacionais, como se todas as pessoas que os assinam
fossem auténomas, com as excecdes conhecidas. Mas sao raros os
estudos que aprofundam o assunto em situacdes comuns nos paises
periféricos como, por exemplo, de analfabetismo funcional - pessoas
que nao sabem interpretar o que leem -, tema que diretamente se
relaciona com a vulnerabilidade social 2.

A vulnerabilidade social tem relacdo com a estrutura de vida
cotidiana das pessoas. Entre as situacdes criadoras de vulnerabilidade
social em pesquisas nos paises periféricos, podem ser citadas: baixa

32 Volnei Garrafa



capacidade de pesquisa no pais; disparidades socioeconémicas na
populacao; baixo nivel de instrucao das pessoas; inacessibilidade a
servicos de saude e vulnerabilidades especificas relacionadas com o
sexo feminino e com questodes raciais e étnicas, entre outras .

O significado de vulnerabilidade social leva ao contexto de
fragilidade, desprotecao, debilidade, (des)favorecimento - populagdes
desfavorecidas - e, inclusive, de abandono, englobando diferentes
formas de exclusdo social, de distanciamento ou isolamento de
grupos populacionais com relacdo aos beneficios propiciados pelo
desenvolvimento ?°. A utilizagdo dos termos de consentimento
deve ser revista com relacdo a sua real eficacia, pois nos paises
periféricos pessoas socialmente vulneraveis assinam documentos sem
conhecimento pleno das circunstancias e consequéncias de seu ato.

Além disso, estudos multicéntricos internacionais e complexos
com novos medicamentos geralmente apresentam termos de
consentimento longos, alguns chegam a ter mais de vinte paginas,
fato observado pelo autor e corroborado informalmente por
diversos integrantes de comités de ética em pesquisa em todo o
Pais. Estes documentos revelam-se absolutamente incompreensiveis
ao cidadao comum, o que obstaculiza a compreensao exatamente
dos mais interessados — os sujeitos da pesquisa. Proposi¢cdes futuras
da bioética devem caminhar no sentido de que esses termos de
consentimento sejam substituidos por formas mais simples, diretas
e eficazes de controle por meio de comités de ética devidamente
treinados, realmente independentes, ativos e presentes ao longo de
todo o processo das pesquisas e ndo somente no julgamento inicial
do protocolo - como costuma ocorrer em grande parte dos casos,
por exemplo, nos comités credenciados no Brasil.

Beneficios realmente compartilhados

O artigo 15 da Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos estabelece que o compartilhamento dos beneficios
das pesquisas biomédicas é dever que todo Estado-membro das
Nac¢des Unidas deve se comprometer a cumprir. Caso os paises ricos
estivessem realmente dispostos a tomar decisdes politicas com tal
compromisso, o tema poderia ter implicacées profundas no modo
como futuras politicas cientificas e estratégias sanitarias passariam
a ser formuladas mundialmente. Isso significa que: a) mesmo

Bioéticas, poderes e injusticas: 10 anos depois 33



quando os estudos fossem conduzidos em paises desenvolvidos,
estes estariam comprometidos a compartilhar beneficios desse
estudo, em particular com os paises em desenvolvimento (artigo 15
da Declara¢do Universal sobre Bioética e Direitos Humanos); b) para
uma estratégia sanitaria global se tornar realidade, é necessario que
o desenvolvimento de politicas de pesquisas nacionais na parte
rica do mundo inclua projetos sustentaveis para que os beneficios
resultantes de seus programas possam vir a ser compartilhados com
nacdes em desenvolvimento e, principalmente, naqueles paises
pobres e de baixo ingresso econémico %,

O artigo 13 da Declaracéao, que trata da “solidariedade e cooperagdo”,
apregoa que a solidariedade entre os seres humanos e a cooperagéo
internacional para este fim devem ser estimuladas . A cooperacao
internacional em bioética, por sua vez, é justificada no artigo 15,
que trata especificamente das pesquisas em seres humanos, pelo
compromisso em considerar as necessidades especificas dos paises
em desenvolvimento, das comunidades indigenas e das populacées
vulnerdveis. Enquanto no artigo 13 a solidariedade figura como
o valor moral de legitimacdo para as praticas de cooperagao
internacional, o artigo 15 estabelece exemplos para a efetivacao
do compartilhamento de beneficios com base em investigacoes
desenvolvidas no campo da ciéncia.

A solidariedade expressa na Declaracdo Universal sobre Bioética e
Direitos Humanos , portanto, requer um olhar diferente - bilateral
e ao mesmo tempo horizontal - entre pessoas, grupos ou setores
que estdo em situacdes histoérico-sociais diferentes, ante as quais
uns se capacitam a apoiar os outros de modo desinteressado, sem
preocupacao com retorno material ou de qualquer outra natureza.
Quando essa solidariedade ocorre entre diferentes paises — o mais
forte e organizado apoia outros interesses além de realmente ajudar
diante de uma situagao de fragilidade temporaria ou permanente -
esta-se ante um real quadro de cooperacao #. Contudo, infelizmente
existem relatos constantes na Histéria — antiga e recente - nos quais
as acdes humanitarias de solidariedade, oferecidas por determinadas
nac¢des, apenas se prestaram a diferentes formas de exploracdo e de
tirar vantagem ao longo do tempo daqueles que, pretensamente,
se dispuseram a “auxiliar’, o que fragiliza ainda mais os povos
necessitados de amparo.
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Responsabilidade social e satide

Este é um tema que tanto a bioética estadunidense como a europeia
historicamente deixaram de lado, exceto por alguns poucos autores
mais comprometidos socialmente, como Berlinguer %, Callahan *
e Daniels %, até que a Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos da Unesco |hes deu flagrante visibilidade internacional,
incorporando ao contexto da responsabilidade a tematica do direito
ao acesso a saude para todas as pessoas (artigo 14).

O referido artigo, além de determinar que a promocédo da saude e
do desenvolvimento social deve ser objetivo central de qualquer
governo democratico, considera que usufruir o mais alto padrao
de saude atingivel é um dos direitos fundamentais de todo ser
humano, requerendo que o progresso da ciéncia e da tecnologia
deve ampliar: a) o acesso a cuidados de saude de qualidade e a
medicamentos essenciais, incluindo-se especialmente aqueles para
a saude de mulheres e criangas, uma vez que a saude é essencial a
vida em si e deve ser considerada como bem social e humano; b) o
acesso a nutricdo adequada e dgua de boa qualidade; ¢) a melhora
das condi¢coes de vida e do meio ambiente; d) a eliminacao da
marginalizacdo e da exclusao de individuos por qualquer que seja o
motivo; e) a reducdo da pobreza e do analfabetismo .

Estudo recentemente desenvolvido no Brasil demonstra o caminho
original percorrido especificamente pela bioética do Pais na
formulacdo de linhas autéctones de estudo e pesquisa, com
fundamento na relacdo entre essas linhas e o processo histérico
que consolidou a Reforma Sanitdria nacional e que contempla
o tema da saude como fator de inclusdo social 3. Deste estudo
emergiram categorias tedricas que estdo em perfeita consonancia
com as recomendac¢des da Unesco, relacionadas com a dimensao
social da questao e que tém relacdo com grupos ou segmentos
particularmente vulneraveis; com as relagbes de poder baseadas na
identificacdo das desigualdades sociais; com a qualidade de vida das
pessoas e com os proprios direitos humanos 32,

O acesso universalizado a saude, portanto, passa a integrar a nova
agenda bioética do século XXI, visto como direito de cidadania, sendo
responsabilidade dos Estados prover o minimo necessario para que
as pessoas vivam com dignidade. Nessa altura do desenvolvimento
societdrio mundial, com tanta ciéncia e tecnologia disponiveis,
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a saude - assim como a educagdo - nao pode seguir sendo vista
como objeto vulgar de consumo acessivel somente aquelas pessoas
privilegiadas que dispdem de recursos materiais para adquiri-la,
como se fosse uma mercadoria qualquer, disponivel no mercado.

Conflitos de interesse

O poder do mercado farmacéutico é realidade indiscutivel. A
industria farmacéutica oscila do primeiro ao quarto lugar entre
as principais atividades lucrativas no mundo contemporaneo,
competindo somente com os grandes bancos internacionais * e
com os mercados de armas bélicas e de drogas. Em 2005, o mercado
da drea movimentou cerca de 590 bilhdes de ddlares e apenas oito
empresas do ramo foram responsdveis por 40% de todo o movimento
financeiro mundial naquele ano 3.

Em paralelo, existem aproximadamente oitenta mil representantes
das industrias farmacéuticas nos Estados Unidos, o que proporciona
a relacdo de um representante para cada 7,8 médicos ** - proporcao
similar foi encontrada na Alemanha, no Reino Unido e na Franca 3¢, o
gue demonstra o grau de investimento que as empresas fazem em
publicidade e promocao de vendas. Todos esses dados permitem
avaliar a gravidade dos conflitos de interesses que envolvem industria
farmacéutica, pesquisadores e médicos, haja vista serem as industrias
que patrocinam os estudos, os pesquisadores sdo seus executores
e os médicos, aqueles que aplicam a populagdo os resultados
obtidos ¥. Infelizmente, sdo relativamente escassos os trabalhos
cientificos produzidos no campo da bioética que se preocupam em
analisar tais contradicdes.

Nesse tépico especifico, ndo se pode deixar de registrar a
desequilibrada composicdo da Comissdo Técnica Nacional de
Biotecnologia (CTNBio) do Ministério da Ciéncia e Tecnologia,
incumbida de analisar a seguranca e liberacdo no mercado de
organismos geneticamente modificados (OGM). Essa comissdo é
composta por mais de trinta membros, na maioria pesquisadores e
técnicos, relacionados com esse campo do conhecimento. Apesar
de vinculados a universidades publicas, muitos deles mantém
conhecidos compromissos publicos de trabalho com empresas
multinacionais diretamente interessadas no tema, como a Monsanto,
Pfizer e outras. Considero inequivoco o flagrante conflito de interesses
de tal situacdo, pois a pessoa que julga é a mesma envolvida no
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processo de producao daqueles produtos que estdo sendo objeto de
discussao para liberacdo no mercado.

Ainda com relacdo a CTNBio, faz-se necessario registrar que 0s poucos
representantes do chamado setor do controle social, que integravam
sua composicao inicial, a abandonaram ja nos primoérdios de seu
funcionamento por terem suas posi¢cdes minoritarias repetidamente
vencidas nas desequilibradas discussées e votagoes verificadas no
citado organismo.Valeregistrar, ainda, que representantes da bioética
jamais fizeram parte ou foram sequer convidados a participar da
referida comissao - fato visto como natural, rotineiro e até essencial
nas comissdes similares existentes nas nacdes desenvolvidas.

Medidas e mudancas necessarias para enfrentar os
antigos e novos problemas

Novas medidas tedricas e outras de ordem pratica passaram a
ser necessarias e até indispensaveis para que a bioética continue
mantendo, neste inicio do século XXI, sua aceitacdo societdria e
académica internacional para que se fortaleca e possa enfrentar
0s novos e os antigos problemas, bem como os desafios que se
apresentam neste momento histérico pelo qual passa o mundo
globalizado. Entre outras, sao analisadas a seguir quatro diferentes
situagoes.

1. Utilizagao efetiva dos principios e referenciais da Declaracdo
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos

Os principios e referenciais constantes da Declaracdo Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos devem ser levados a pratica
por paises, instituicdes, entidades e pessoas que estejam de
acordo com eles. Embora seja correto afirmar que as declaracoes
internacionais ndo tém eficdcia juridica interna absoluta e
uniforme em todas as legislagbes domésticas, é inquestionavel
que tenham valor juridico, que afeta a todos os Estados. Por isso,
tém carater orientador e pedagdgico de alto valor 3. Para Andruet,
é possivel afirmar que esse valor juridico ja se transformou em
eficacia juridica .

Apesar da forca histérica da expressao norma ndo vinculante
para definir o conteldo das declaracdes, é desejavel que
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esse conteldo passe a ser interpretado como indiretamente
constante das proprias legislagbes nacionais, segundo Gross-
Espiell . Uma iniciativa positiva no sentido de dar mais forca
aos principios contidos na Declaracéo é aquela relacionada com
o estimulo a organizacdo de féruns oficiais de grupos de paises
préximos, no sentido da construcdo de convencgdes regionais —
do Mercosul, por exemplo. Tal medida propicia ao contetido do
instrumento uma legitimidade que, embora nao alcance ainda
a forca de lei, avanca além do sentido de norma nao vinculante,
aproximando as recomendacdes de possiveis aplicacdes praticas
nos proprios paises signatarios *'. Com o passar do tempo, seria
desejavel que — de modo crescente - os paises incorporassem
as suas legislagdes os principios contidos nos artigos por eles
mesmos aprovados na Declaragao.

Construcdao de novos marcos internacionais de protecao
humana

E conveniente que todos os problemas aqui mencionados e
que se referem as disparidades constatadas nas condi¢cdes de
vida de pessoas de diferentes lugares do planeta nao ocorram
nos proximos tempos, inclusive para a prépria seguranca dos
habitantes dos paises ricos. O crescente fenébmeno da migracdo
de milhdes de pessoas do Sul para o Norte é prova dessa
nova modalidade de “inseguranca” O mundo j& ndao pode -
moralmente — conviver com a contradicao de ter lugares onde
as pessoas vivem em média mais de 80 anos (Japao, Estados
Unidos, Europa Ocidental) e em outros ndo alcancam sequer os
40 de idade (Burkina Fasso, Serra Leoa etc.).

E indispensavel, portanto, que se crie novo sistema de
justica global que objetive diminuir e suprimir a exploracao
e a inequidade, em direcdo a melhor compartilhamento dos
beneficios. Nesse sentido, novos marcos internacionais de
protecdo humana, voltados a melhor organizacdo societaria,
devem comecar a ser construidos pela comunidade de nagdes
com o apoio da bioética e de seus especialistas e representantes.

Construgao, revisao e/ou reforco de normas nacionais de
controle e dos comités de bioética e de ética em pesquisa

Normas internacionais sdao indispensaveis para indicar o rumo
a ser seguido no desenvolvimento das pesquisas cientificas
em cada pais. Porém, as particularidades e necessidades
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de cada pais devem - definitivamente - ser consideradas
para que, por exemplo, os ensaios clinicos de métodos
diagnésticos, preventivos ou terapéuticos, como atividades
sociais globalizadas, sejam realizados respeitando-se os direitos
humanos fundamentais 242,

Além de boas normas de regulagao e controle, é indispensavel
gue os mecanismos de controle éticofuncionem adequadamente
e que os diferentes comités de ética passem a atuar de modo
cada vez mais ativo, participativo e, caso necessario, interventivo.
A presenca do controle social da populagdao, devidamente
preparada técnica e eticamente, é indispensavel nesse contexto.

Um exemplo recente se deu no Peru, onde ha pouco tempo
inexistiam normas nacionais de regulacdao ética para as
pesquisas em seres humanos até que dois funcionarios do
Ministério da Saude se matricularam em um curso a distancia
que a Redbioética Unesco promove anualmente sobre o assunto.
Como trabalho final obrigatério do curso, propuseram um
Programa Nacional de Regulacio Etica nas Pesquisas para o pais.
Esses alunos relatam que apesar da enorme reacado contrdria de
empresas de medicamentos e de profissionais médicos a elas
relacionadas, que estavam (mal) acostumados a trabalhar com o
respaldo de alguns chamados “comités independentes de ética
em pesquisa’, o ministro da Saude, com o apoio do presidente
da Republica, implantou nacionalmente a proposta, que esta em
pleno funcionamento, impedindo os abusos até entdo praticados
naquele pais contra os sujeitos mais vulneraveis, principalmente
0s que participavam de ensaios clinicos.

Estabelecimento de referenciais confiaveis e equilibrados na
construcao de novo discurso e nova pratica bioética

Algumas medidas sdo necessdrias para possibilitar o
enfrentamento futuro aos novos problemas e para atualizar
e reforcar a capacidade de constru¢des conjuntas (capacity
building). Nesse sentido, determinadas categorias ou referenciais
sdo indispensaveis para o alcance de objetivos concretos e Uteis.
Entre outras, se podem mencionar as seguintes, por nos propostas
ha algum tempo com base nas conclusbes de seminarios
desenvolvidos pela Redbioética Unesco: didlogo, argumentacéao,
racionalidade, coeréncia, consenso e decisdo “**, explicadas a
seguir.
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« Didlogo

E a troca ou discussao de ideias, opinides e conceitos com vistas a
solucdode problemas,ao entendimento ouaharmonia. O didlogo
é dirigido & compreensao reciproca entre os interlocutores. E o
intercambio de ideias, opinides e informacdes entre os sujeitos *°.
Para haver didlogo é indispensével existir o minimo consenso “.

« Argumentacdo

Argumento é o meio pelo qual se tenta comprovar ou refutaruma
tese, convencendo o interlocutor sobre a verdade ou falsidade
daquela. E qualquer razdo, prova, demonstracdo, indicio ou
motivo capaz de captar o consentimento e induzir a persuasdo
ou convicgao; é a razao responsavel por dar credibilidade a um
assunto duvidoso.

« Racionalidade

O racionalismo é o reconhecimento da autoridade da razao.
A razao, por sua vez, é a faculdade da mente que consiste em
pensar de modo consistente ¥. No racionalismo se admite uma
classe de verdades oriundas da intuicao direta do intelecto, que
estdo além do alcance da percepcao sensivel e se opdem ao
empirismo. A racionalidade tem papel decisivo nas discussoes,
ao evitar que sejam estéreis, e na procura de consensos éticos.

- Coeréncia

Significa ordem, conexdo ou harmonia dentro de um sistema
ou conjunto de conhecimentos e expressa conformidade
de proposicdes a uma regra de critérios. A argumentacédo é
considerada coerente quando suas partes estdao relacionadas
entre si, especialmente quando tal relacdo estd de acordo
com um padrdo ou modelo. E frequente considerar que coisas
coerentes sao compativeis . O discurso e as praticas bioéticas
devem ser coerentes.

- Consenso

Refere-se a existéncia de acordo entre os membros
de determinada unidade social no que diz respeito a
principios, valores, normas ou objetivos desejados por
uma comunidade, bem como aos meios para alcanca-los .
Existem graus de consenso, pois o consenso completo nao é
comumente alcancado. O consenso tem papel importante
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no desenvolvimento de politicas publicas - por exemplo, no
estabelecimento de prioridades sanitarias ante um orcamento
insuficiente. As diferentes modalidades de comités ou conselhos
de ética e bioética frequentemente tém necessidade de construir
consensos com base em diferencas. Tanto a argumentacdo
como a racionalidade, o didlogo e a coeréncia sdao importantes
instrumentos tedricos e praticos na busca do consenso.

« DecisGo

E o ato de definir a posicdo tomada coletivamente por uma
comissdo, fundamentada no didlogo e no alcance do consenso,
e leva-la efetivamente a aplicacdo pratica na realidade, de modo
gue os problemas em analise sejam efetivamente resolvidos.

Consideracoes finais

Com o surgimento da bioética no meado dos anos 70, é inegavel
registrar que significativos avancos ocorreram com relacdo a
construcao e aplicacao de propostas tedricas e metodoldgicas no
campo das éticas aplicadas, com o intuito de melhorar as condi¢bes
de vida e a sobrevivéncia das pessoas e comunidades no planeta,
de acordo com os objetivos originais desse novo territério do
conhecimento cientifico. A recente crise econémica e sociopolitica
mundial trouxe a superficie enormes contradicdbes morais no que se
refere a comportamentos individuais e publicos em todo o mundo,
fazendo necessario que a bioética atualize sua agenda e se incorpore
ao lado dos setores democraticos que lutam pela diminuicdo das
injusticas e pelo direito de acesso para o maior numero possivel
de pessoas e comunidades aos beneficios do desenvolvimento
cientifico e tecnoldgico.

No sentido macro das andlises socioldgica e ética, isso significa que
em lugar de seguir a proposicao do universalismo ético proveniente
dos paises centrais e que na maior parte das vezes chega aos paises
periféricos com ares e forca de verdadeiro imperialismo moral *° - com
ideias articuladas e exportadas sem o necessario filtro e adaptacdo
contextual as necessidades das nacdes menos desenvolvidas -, é
indispensdvel que uma nova bioética, mais dinamica e politizada,
construa e ponha a disposicdo das nacdes e comunidades mais
necessitadas os bens de consumo minimos para a sobrevivéncia
humana, um conjunto de ferramentas concretas da teoria e do
método cientifico que, pelo respeito a pluralidade histérica de cada
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lugar, possibilite a busca de destinos préprios de modo cooperativo,
sem interferéncias espurias e com a devida dignidade.
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Bioética sem fronteiras

Henk A.M.J. ten Have

A visao de Teilhard de Chardin

A humanidade desenvolver-se-a em uma comunidade global. Esta
foi a mensagem de Pierre Teilhard de Chardin, jesuita, geélogo,
paleontdlogo e filésofo francés que viveu entre 1881-1955 e dedicou
sua vida a reflexao sobre o lugar dos seres humanos no universo e no
grande esquema da evolucéo. Devido aos processos de ‘compressao
planetéria’ (comunicacao, viagens, intercambios por meio das redes
econdmicas mais intensas) e ‘interpenetracao psiquica’ (maior
interconectividade e um sentimento crescente de solidariedade
universal) a humanidade serd envolvida num processo irresistivel
de unificacdo, de acordo com o autor '. Em sua terminologia, o
surgimento de uma comunidade global nao estd acontecendo
porque os seres humanos aceitardo uma Unica verdade ou desejardo
uma Unica coisa, mas porque se reconhecem somente um ser-como-
humano 2.

Os seres humanos estao se tornando cada vez mais conscientes de
sua interdependéncia e destino comum. Logo apds a Segunda Guerra
Mundial, Teilhard de Chardin escreveu que mesmo as recorréncias
incidentais de racismo e nacionalismo ndo tém importancia no
processo geral da evolugao cultural e social do planeta; elas sao
desastrosas para os individuos, mas os obrigam, mais cedo ou mais
tarde, a reunir-se com base na solidariedade humana - e a isso
chamou de “planetizacdo da humanidade”3.

Para Teilhard de Chardin, o desafio é delinear nova visdao de mundo
que emerja das realizacdes da ciéncia e considere o papel dos seres
humanos “. Para o autor, a nocdo de evolucao é o ponto de partida
para essa empreitada. Esta nocdo ndo é sé pertinente para a biologia,
mas pode esclarecer todas as dimensdes da condicdo humana:
matéria, vida e mente. Além disso, afirma, o processo de evolucao
estd em curso. Ele progride por intermédio da humanidade, ndo no
sentido de que haverd nova espécie biolégica de super-homens, mas
indicando que cria mais complexidade e consciéncia entre os seres
humanos, uma fase “ultra-humana”.
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Na visdo de Teilhard de Chardin, a humanidade foi se tornando mais
unificada, mais interdependente e cada vez mais cooperativa. Sua
evolucdo tornou-se convergente, ao invés de divergente. Assim,
a humanidade evoluiria para um todo coerente, uma comunidade
cosmopolita. Atualmente, os seres humanos dispdem de meios
significativos para facilitar a comunicacao, as distancias podem ser
facilmente superadas, fronteiras entre as nacbes estdo se tornando
futeis — tém-se muitas maneiras de conhecer outras pessoas.

A unificacdo crescente dentro de diversidades complexas e um
sentimento crescente de solidariedade entre os seres humanos sao
etapas no processo de evolucao que levard a uma comunidade moral
de cidaddos do mundo. A populacdo mundial estd aumentando,
enquanto a superficie da Terra permanece a mesma; assim, as
pessoas sao obrigadas a cooperar ainda mais intensamente: Ndés
somente podemos progredir unindo-nos °.

Van Rensselaer Potter: a bioética global

Van Rensselaer Potter argumentou, em 1988, que precisdvamos
de uma bioética global para ampliar o ambito da bioética em
preocupac¢des verdadeiras sobre o meio ambiente e o futuro da
humanidade ¢ O trabalho de Teilhard de Chardin foi fonte de
inspiracdo intelectual importante para Potter, especialmente em
suas primeiras publicacdes. Potter fez referéncia a este trabalho no
prefacio de seu livro de 1971, explicando que comecou a estuda-
lo em 1964. E também mencionou, no final do seu artigo de 1970,
alguns livros daquele autor’.

Potter publicou, em 1968, um artigo sobre Teilhard de Chardin,
mais tarde incluido como segundo capitulo em seu livro de 1971 &.
Reconheceu que, como ele, aquele autor estava interessado na
questdao do progresso humano. Compartilham da visao de que o
progresso humano é o objetivo do universo, que devemos tentar
criar o melhor futuro possivel e que a melhor maneira de fazer isso
é combinar a ciéncia da biologia com os valores humanos. Potter
considerou, portanto, que poderia ter a obra de Chardin como
corroboracdo de algumas de suas ideias basicas.

Ao mesmo tempo, existem diferencas significativas entre os pontos
de vista de ambos. Embora ambos tenham uma perspectiva
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evolucionista, os seus objetivos sao diferentes. Potter esta
interessado, sobretudo, na resolucdo de problemas. Sua abordagem
é pragmética ao tratar das questdes principais que péem em perigo
a sobrevivéncia da humanidade. A énfase de Teilhard de Chardin é
compreender e desenvolver uma visao. Para ele, a questdo basica é o
lugar do ser humano no universo. Para Potter, a preocupacao basica é
a sobrevivéncia da humanidade, de modo que precisamos direcionar
a bioética imaginando solu¢des que possam evitar futuros desastres.
Potter, em vez de desenvolver nova visdo abrangente, enfatiza
primordialmente a necessidade de cooperacdo interdisciplinar,
baseada em novas visdes que poderao ser criadas °.

Tendo introduzido o conceito de bioética em 1970, como novo
esforco interdisciplinar para combinar o conhecimento cientifico e
a sabedoria moral, Potter tornou-se cada vez mais insatisfeito com o
desenvolvimento da bioética contemporanea. Como “consequéncia
da ética médica’, se foca principalmente em questées médicas e
tecnologia médica '°. Esta orientacdo da bioética estd em contradicao
com a concepcao potteriana. Em primeiro lugar, ela se preocupa com
a perspectiva do paciente individual: como vidas individuais podem
ser melhoradas, mantidas e prolongadas mediante a aplicacao de
tecnologias médicas? Em segundo, interessa-se exclusivamente
nas consequéncias a curto prazo das interven¢ées médicas e
tecnoldgicas. Embora Potter admita que a bioética médica tenha
abordagem mais ampla do que a ética médica tradicional, ainda
é muito estreita para abordar o que hoje sdo, em sua opiniao,
os problemas éticos fundamentais e urgentes da humanidade:
crescimento da populacao, guerra e violéncia, poluicdo e degradacao
ambiental, além da pobreza.

Potter considera esses problemas como ameacgas a sobrevivéncia
da humanidade, e sua urgéncia induz a uma preocupacao crescente
quanto ao futuro. Em seu entender, para enfrentar adequadamente
esses problemas faz-se necessaria nova ciéncia da sobrevivéncia, uma
nova disciplina chamada bioética. Como a bioética contemporanea
nao estd gerando novas perspectivas e sinteses, Potter quer
reenfatizar a preocupacdo com o futuro da espécie humana por meio
da qualificagao da terminologia. O que temos atualmente é a bioética
médica, que precisa ser combinada com a bioética ecoldgica. Essa
dicotomia pode ser transcendida em nova abordagem sintética
chamada “bioética global”.
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Recentemente, o discurso da bioética estd cada vez mais
caracterizado pela perspectiva global. Apoés a difusdo global da
ciéncia e da tecnologia, a bioética tem sido internacionalizada. A
pesquisa médica estd a cada dia mais multifocada e internacional e
cada vez mais os participantes das pesquisas estdo sendo recrutados
nos paises em desenvolvimento. Mas, embora as praticas da atencao
a saude sejam globais, as diretrizes e os contextos juridicos diferem
de pais para pais e, as vezes, estao ausentes.

As regras para transplantes e os procedimentos para a doacao de
orgaos, por exemplo, variam entre os paises, e essas abordagens
diferentes levaram a abusos, como o trafico de érgaos e a
mercantilizacdo das praticas do transplante. Além disso, os encargos
e os beneficios dos avancos cientificos e tecnoldgicos nao estdo
igualmente distribuidos. Os paises mais pobres correm o risco de ser
excluidos do beneficio do progresso biomédico. Também existe o
perigo de que um padréao duplo - ou, pelo menos, diferentes padroes
morais — esteja sendo aplicado em distintas regi6es do mundo.

Potter argumentou (referindo-se ao ambientalista Aldo Leopold)
que existem trés etapas no desenvolvimento da ética ''. A primeira
refere-se a relacao entre os individuos; a segunda, trata da relacao
entre o individuo e a sociedade e a terceira, que ainda nao existe,
lida com a relacdo do homem com o ambiente, isto é, com a terra, os
animais e as plantas que nele vivem. A evolucéo da ética no contexto
da atencao a saude reflete este padrao: hoje, com o desenvolvimento
da ética médica para a ética da atencdo a saude e a bioética médica,
testemunhamos o surgimento da bioética global. Potter est4,
finalmente, reeditando as antigas ideias de Teilhard de Chardin sobre
a planetizacao, aplicando-as no campo da ética.

Bioética global e a comunidade

A bioética global, na visdo de Potter 2, reunira dois significados da
palavra ‘global’ Em primeiro lugar, é um sistema de ética, de ambito
mundial. Em segundo, é unificada e abrangente. Dada a crescente
realidade da bioética global, a ocorréncia de uma ética mundial
pode ter novamente dois significados: internacional ou planetério.
As preocupacodes e problemas bioéticos transcendem as fronteiras
nacionais. Mas a bioética global vai além da bioética internacional;
nao é mera questdo de se cruzar fronteiras, mas relaciona-se ao
planeta como um todo.
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O discurso da bioética ndo se limita aos territérios transnacionais
(por exemplo, a Unido Europeia), mas tornou-se necessariamente
supraterritorial. Atualmente, a bioética é relevante para todos os
paises e leva em consideracdo as preocupacdes de todos os seres
humanos, onde quer que estejam. Ainda que a bioética tenha
surgido nos paises ocidentais, ela se expandiu globalmente. Existe
agora novo espaco social, nao simplesmente um conjunto de paises,
regides e continentes que desafia o discurso bioético.

Para Potter, o segundo significado sobre o termo ‘global’ refere-
se a bioética como mais abrangente e ampla, combinando ética
profissional tradicional (médica e de enfermagem) com preocupacgdes
ecoldgicas e os problemas maiores da sociedade. De fato, muitos
estudiosos afirmam que uma clara separacdo entre a bioética e a
ética ambiental ja ndo é sustentavel >, Outra maneira de definir
o ‘global’ em bioética global é por meio de métodos e questdes.
Primeiramente, os problemas atuais da bioética, como pandemias,
comércio de drgaos, pesquisas clinicas internacionais, mudancas
climaticas, obesidade, desnutricao e producao alimentar sao globais
por natureza.

A bioética global caracteriza-se por novas questdes que afetam a
todos em todos os lugares. A questdo da saude global é de relevancia
especial '®'". Globalizar as preocupacbes da bioética significa que
mais atencdo é dada as questbes relevantes para os paises em
desenvolvimento, em particular as desigualdades globais em saude.
As preocupacdes globais demonstram a interdependéncia mundial
dos povos. Caso uma doenca epidémica surja em um pais, ela trara
consequéncias para outros paises. Se os pacientes ricos querem
comprar 6rgaos, as pessoas nos paises pobres correm o risco de ser
exploradas.

Em segundo lugar, como salientou Warren Reich, a bioética global
utiliza uma “visdo abrangente dos métodos” '®. A perspectiva global
da bioética ndo é questdo de geografia, mas, ao invés disso,
refere-se a fendbmenos que tém uma dimensao global - isto €, ndo
mais dependem da especificidade de uma cultura ou sociedade
particular. Isto ndo é o mesmo que argumentar que a bioética global
seja um campo unificado de indagac¢des, no qual os bioeticistas se
comportam de forma semelhante em todos os lugares no mundo,
ou que haja acordo internacional sobre valores fundamentais '*%°.
A dimensédo global nos convida a repensar nossas abordagens e
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estruturas éticas correntes. Ela nos torna conscientes da “localidade”
do nosso préprio ponto de vista moral e, a0 mesmo tempo, nos pede
para procurar pontos de vista morais que sejam compartilhados
globalmente. Neste desafio, a bioética conecta-se, cada vez mais, ao
direito internacional, especialmente com os direitos humanos, que
tém visao global semelhante.

A crescente importancia da bioética global reativou o significado
do conceito de comunidade. O desenvolvimento da bioética
global oferece “um contexto interpretativo mais amplo” ?'. Nessa
configuracéo, a ideia de comunidade torna-se importante por duas
razées. Uma é que a bioética global, necessariamente, transcende
a perspectiva individualista ocidental da bioética tradicional. Em
perspectiva global, os sistemas éticos de diferentes culturas tém
de ser examinados e os valores morais analisados e aplicados a
contextos especificos. Para alguns, a bioética global é uma tentativa
de universalizar um conjunto especifico de principios bioéticos e
exporta-los ou impd-los ao resto do mundo. Independentemente de
a bioética global ser considerada imperialismo ético, ela aumentou
mundialmente a sensibilidade quanto a aplicacdo de conceitos
basicos, como autonomia individual e consentimento informado. Em
muitas culturas ndo ocidentais os individuos ndo sao privilegiados
com relacdo as comunidades. Portanto, a bioética global deve
reconhecer que, em muitos paises, os direitos individuais podem ser
menos significativos do que as responsabilidades para com a familia,
a comunidade e a sociedade.

Outro motivo para maior atencdo sobre a comunidade é a
recente énfase politica sobre os determinantes sociais da saude,
negligenciados por muito tempo. O discurso ético tem-se
concentrado em encontros clinicos, nas dimensdes individuais da
doenca e da saude. A partir da conscientizacdo de que os individuos
sao incorporados em relacionamentos, as comunidades e o resto do
mundo estdo levando a bioética contemporanea para um contexto
social mais amplo %, O significado das condigées sociais aumentou
também a conscientizacdo de que a promocao da saude implica na
promocgao da justica social, nao apenas em ambito local e nacional,
mas globalmente.

Na verdade, hda um desequilibrio na atual perspectiva moral.
Ao invés de continuarmos a nos concentrar nas demandas
individuais e solucdes biomédicas, temos de considerar como
promover a transformacgdo moral da sociedade e como cultivar
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a responsabilidade da comunidade 2. A perspectiva global ird
corrigir este desequilibrio. Esta foi exatamente a perspectiva que
Teilhard de Chardin prop6s em 1947 em uma publicacao da Unesco,
comemorando a aprovacdao da Declaracdgo Universal dos Direitos
Humanos: Jd ndo temos de procurar organizar o mundo a favor e em
termos do individuo isoladamente; devemos tentar combinar todas
as coisas para a perfeicéo (“personalizac¢éo”) do individuo por meio
da sua bem ordenada integracéo com o grupo unificado no qual a
humanidade deve eventualmente culminar, tanto organicamente como
espiritualmente *.

Comunidade global

O surgimento da bioética global ndo sé tem estimulado o interesse
na comunidade, mas também expandiu a ideia da comunidade
moral. Isso é demonstrado nos debates sobre o novo principio de
protecdo das geracdes futuras e sobre a justica intergeracional .
A Declaragdo sobre as Responsabilidades das Gerag¢bes Atuais para
com as Futuras Geragdes, da Unesco (aprovada em 1997), relaciona
nossas responsabilidades para a posteridade com a necessidade de
assegurar a manutengdo e perpetua¢do da humanidade .

Estas sao as mesmas preocupacdes defendidas na concepcao de
Potter sobre a bioética global. Além disso, a no¢ao de comunidade
é introduzida na bioética global mediante o principio da partilha
de beneficios. A aplicacdo deste novo principio no contexto
da bioprospeccao exige a identificacdo e a construcdo de
“comunidades” como totalidade coerente das populacdes indigenas
e dos conhecimentos tradicionais. Na verdade, estes novos debates
referem-se a um discurso mais fundamental sobre a “comunidade
global” ou a “comunidade moral mundial’, que considera a prépria
humanidade como comunidade moral. Neste discurso sdo usados
dois argumentos inter-relacionados %.

Um destes argumentos é o de que a comunidade global inclui ndo sé
os seres humanos, mas toda a natureza. O conceito de comunidade
é ampliado para incluir mais do que os seres humanos; as espécies
nao humanas seriam também consideradas como membros de
nossa comunidade, ja que todos compartilhamos a dependéncia e
vulnerabilidade %. Na verdade, esta é visao de Potter. Ele argumenta
que, baseado no legado de Leopold, a ética deve estender a ideia
de comunidade, partindo da comunidade humana para uma
comunidade que inclua o solo, a 4gua, as plantas e os animais. A
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humanidade coexiste com os ecossistemas; juntos, constituem a
“comunidade biolégica inteira” %,

O segundo argumento é o de que a terra ndo é propriedade (ou
posse) de uma geracdo especifica. Cada geracdo a herda e nao pode
legé-la em uma condicao irreversivelmente danificada as geragdes
futuras. Devido a interdependéncia da vida humana e a fragilidade
do nosso planeta, precisamos de nova visao da comunidade humana
que englobe as geragées do passado, do presente e do futuro. O
futuro da espécie humana sé pode ser garantido caso a propria
humanidade seja considerada como coletividade ou “comunidade
global” Este argumento baseia-se na necessidade de regulamentar
0s recursos globais. Tais recursos estdo sob a custédia da humanidade
como um todo. Precisam, portanto, ser preservados para garantir a
sobrevivéncia da humanidade *°.

A nova visao da comunidade global estd intrinsecamente relacionada
ao conceito de patrimonio comum 3'. Por muito tempo, estudiosos
e legisladores identificaram as comunidades dentro de nacgdes e
regides. A globalizacao da ciéncia e da bioética nos fez mais sensiveis
e conscientes da necessidade de respeitar tais comunidades noutras
partes do mundo. Recentemente, defendeu-se aideia da comunidade
internacional da humanidade, enfatizando a interdependéncia de
todas as nagdes. Mas, agora, deve ser promovida uma nova visao
de comunidade - mais ampla do que a comunidade internacional -
que reconheca que cada geracgao estd interligada. Esta comunidade
global é a guardia do patrim6nio comum da humanidade.

Aideia de comunidade global torna-se moralmente relevante porque
se refere ndo apenas a extensao (em ambito mundial, envolvendo
os “cidaddos do mundo” que, cada vez mais, estdo conectados
e relacionados), mas também ao contelddo (a identificacdo dos
valores e responsabilidades globais, bem como o estabelecimento
de instituicdes e tradi¢des). Este desenvolvimento estd relacionado
com o conceito de “patriménio comum da humanidade” Introduzido
no Direito Internacional, na década de 60, para regulamentar os
recursos materiais comuns, tais como o leito ocednico e o espaco
extraterrestre, o conceito foi ampliado, na década de 70, para incluir
a cultura e o patriménio cultural.

Tal fato levou a construcao de nova geografia global de simbolos,
indicando que a propria humanidade pode ser vista como uma
comunidade. O patrimdnio cultural ndo é mais apenas representativo
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de determinada cultura, mas da cultura humana em geral. Rotular
alguns produtos culturais como heranca mundial produz uma
gramatica global em que os fendémenos distintos e locais recebem um
significado universal e exigem gerenciamento global. Essa heranca
é a expressdo da identidade humana em nivel mundial; eles fazem
parte da busca dos cidadaos do mundo; tornam-se indicadores da
cultura mundial.

Relacionar e categorizar os bens culturais como patriménio
mundial implica em um projeto de civilizacao global que visa criar
nova comunidade global que represente toda a humanidade,
possibilitando aidentificacdo dos cidadaos do mundo e evocando um
senso de solidariedade e responsabilidade. Este processo de criagao
da comunidade global como comunidade moral foi promovido
mais ainda por intermédio da aplicacdo do conceito de ‘patriménio
comum’na bioética global, primeiramente no campo da genética, na
década de 90 32%, seguido, na década de 2000, pela adocdo de uma
estrutura global de principios éticos 34

A bioética global pode agora reivindicar representar uma geografia
global de valores morais que possibilite a prépria humanidade ser
vista como comunidade moral. Isso implica que os cidadaos dos
paises de alta renda ja ndo podem ser indiferentes as praticas da
pesquisa clinica ou do comércio de 6rgaos nos paises de baixa renda,
pois 0s mesmos valores morais e normas se aplicam na comunidade
global, embora a aplicacdo seja sempre modificada de acordo
com as circunstancias e as comunidades locais. Participacdo na
comunidade global baseia-se em nimero crescente de instituicdes
e de movimentos globais (por ex., Médicos sem Fronteiras, Oxfam,
comércio justo, Unesco). Em outras palavras, ndo ha mais um conflito
necessario entre o comunitarismo e o cosmopolitismo. Se ha uma
comunidade global de valores compartilhados e se esses valores sdo
produto de negociacdo, deliberacao e didlogo intenso e continuo,
uma posicdo de ‘cosmopolitismo comunitdrio’ pode ser defendida *°.

A necessidade de defensoria como novo tipo de
atividade em bioética

O crescimento da bioética tem sido associado a um dominio em
expansdo das diferentes categorias de atividades. A pesquisa e o
ensino como atividades tradicionais tém sido complementadas com
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consulta (especialmente a consulta de ética clinica), formulacdo
de politicas e debate publico. A bioética tem sido criticada por ser
ingénua e irrelevante, concentrando-se muito no discurso académico
e na analise normativa e, por conseguinte, negligenciando o poder,
a injustica e a acdo 3%, E conveniente ter uma anélise bioética que
defina o certo e o errado, mas qual o sentido se nao faz diferenca
para as pessoas envolvidas? A bioética nos da sinalizacdo para
destinos especificos, mas nao nos ajuda a ir em direcao especifica?
Os bioeticistas fornecem recomendag¢des sobre como lidar com as
populacdes vulneraveis, mas nao dao a elas poder nem voz aos que
nao tém voz?

Essas questdes tornam-se mais salientes agora que a bioética estd
globalizada. Esses fatores multiplicaram as maneiras nas quais as
diretrizes éticas sdo rigorosamente aplicadas em alguns paises e
descaradamente violadas ou negligenciadas em outros. Tornou
também visivel que, especialmente nos paises em desenvolvimento,
as condicdes antiéticas existam e continuem existindo devido a falta
de infraestrutura bioética e de estruturas juridicas. O que se segue é
um exemplo fornecido por um dos nossos alunos. Natural de Gana, |é
regularmente os jornais ganeses online e encontrou essa reportagem
acerca da visita de um jornalista a ala de maternidade do hospital
militar em Acra (Ghanaweb, 2 de setembro de 2010):

Em vez destas atendentes da ala darem aten¢do aos detalhes do
dever, para administrar a medica¢do adequada as mulheres grdvidas
sob sua custddia, elas preferem permanecer no conforto das suas
poltronas na sala de espera da maternidade, assistindo televiséo,
envolvendo-se em conversas desnecessdrias, as séries da televisGo
(telenovelas), disputas domésticas mesquinhas e simplesmente em
fofocas que, as vezes, terminam em altas gargalhadas, semelhante
ao modo e a maneira que os negdcios sdo conduzidos no mercado
Markolanodia31dedezembro.Naconfusédo,omelhorque conseguem
fazer é pilhas de insultos as mulheres grdvidas que solicitam por ajuda
até o ponto de terem a bravata, sem qualquer razédo, de chamar de
blefe dos pacientes e visitantes. Era desprezivelmente chocante ouvir
enfermeiras gritando no hospital militar ¥, para todos os presentes
ouvirem e para uma mulher frdgil em trabalho de parto, que ‘seu
bebé estd morto em sua barriga’ e, portanto, ndo precisa de qualquer
cuidado especial *,

Esta situacdo de comportamento pouco profissional e a corrupcao
eram conhecidas ha anos. Mas ninguém tomara qualquer atitude
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- nem a diretoria do hospital, nem a associacdo de médicos ou
de enfermagem, nem o ministério. A Unica maneira de melhorar
possivelmente a situacdo é torna-la publica, leva-la a atencdo dos
cidadaos e legisladores, de modo que a indignacédo publica obrigue
os legisladores a fazerem mudancas.

Outro jornalista investigativo em Gana internou-se num hospital
psiquiatrico para ver o que acontecia com os pacientes. Trés dias
mais tarde, conheceu um atendente que vendia cocaina, heroina
e maconha para os pacientes. No final de sua estadia, viu um
paciente sem atendimento procurando por alimentacdo em lixeiras
e um paciente morto, deitado em uma vala por varios dias, antes
que funcionarios movessem o corpo (huma van utilizada para o
transporte de alimentos). Ele filmou tudo com uma cdmera embutida
em um botdo de sua camisa 3°. Pouco tempo depois da publicacao,
acao juridica foi tomada, individuos foram dispensados e pessoas
foram responsabilizadas.

Exemplos como o acima tém gerado a necessidade de um novo tipo
de atividade em bioética: a defensoria (advocacy). Nao basta escrever
uma histéria, analisar um caso, fornecer recomendacdes; acdes
devem ser realizadas e orientacbes devem ser dadas. A defensoria
é bem conhecida na area da atencao a saude e dos servicos sociais.
Grupos de defesa de pacientes desempenham importante papel
no tratamento de pacientes e na pesquisa clinica “°. Ensina-se ao
pessoal de enfermagem defender os pacientes, a fim de protegé-
los 41, Especialmente para o pessoal de enfermagem, a defensoria é
descrita como responsabilidade central 4243,

Organizacbes de defensoria podem falar em nome dos sem-teto *.
E a defesa de uma crianca é vista como obrigacao pedidtrica central
em resposta a deteccdo de abuso #. O trabalho de defensoria tornou-
se também importante, por exemplo, na ajuda e desenvolvimento
internacional, reconhecendo que o poderdasinstituicdes econdmicas
globais é tdo forte que sem o ativismo e as intervencdes nada mudara,
mesmo que as causas da pobreza e da marginalizacdo sejam bem
conhecidas *. Assim, acdes de defensoria foram propostas como
meio para revigorar a sociedade civil e a democracia participativa,
pois ajudam a fomentar o pensamento critico ¥. Recentemente,
argumentou-se que a bioética deve defender as pessoas com
deficiéncias *.

A expressao “defensoria” significa apoiar ativamente uma causa
importante. E o apelo apaixonado para uma posicao especifica. Na
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literatura da ética em enfermagem em idioma inglés, o conceito
advocacy foi introduzido na década de 80. Significa importante
mudanca na compreensdo do papel profissional dos enfermeiros.
Ao invés de seguirem o tradicional papel de obediéncia e lealdade
ao médico, serdo a voz do paciente: Como um conceito moral, a
defensoria exige que o pessoal da enfermagem apoie ativamente os
doentes falando dos seus direitos e escolhas, em ajudar os pacientes a
esclarecer suas decisdes, na promogdo dos seus interesses legitimos e
a proteger seus direitos bdsicos como pessoas, como a privacidade e a
autonomia na tomada de decisdo *.

Mas, na verdade, a defensoria como conceito ja foi discutida em
tempos antigos como um meio de falar em nome de outra pessoa.
Na era romana existiam dois tipos de defensores: o advocatus, que
solicitava o engajamento civico e a melhoria da sociedade, e o
jurisconsultus, que falava em nome de outra pessoa *°. O primeiro era
muito respeitado, ndo era contratado como o segundo e era movido,
principalmente, pela paixao de mudar para melhor a sociedade. A
énfase de suas atividades nao era a melhoria individual ou ganhos
financeiros, mas o aprimoramento civico. Fundamentavam-se numa
concepcdo da sociedade valiosa e em uma nocéao ética-politica de
justica. Segundo Aristoteles, a defensoria apela a lei universal e ao
principio da equidade como representacao de uma ordem superior
de Justica ®'. A defensoria eficaz, na férmula de Aristoteles, requer
ethos, pathos e logos.

A defensoria requer persuasao; como uma forma de retérica deve ser
capaz de influenciar as pessoas para aceitar determinada solugao.
Nao é simplesmente discutir um problema e uma solugao, mas
apaixonadamente criar a tese para uma solucao, tentando persuadir
sem coercdo. A defensoria é oferecida e ndo imposta a pessoas. O que
atornadiferente da inquisicdo académica é que articula determinada
posicao (falando em nome de alguém e criando uma tese) e tenta
convencer outras pessoas que determinadas ag¢des precisam ser
empreendidas.

A defensoria sempre se relaciona a um problema e a uma solugao.
Ela é confrontada com uma questao de importancia e se ha solucoes
disponiveis que nao estdao sendo aplicadas ou utilizadas, de modo
que tenta estratégias de persuasao para fazer com que as pessoas
apliquem ou usem tais solucées. Isso nao exclui que as habilidades
basicas de pesquisa, formulacdo de argumentacao, da entrega e
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evidéncias comprobatdrias sejam necessarias. Mas a defensoria
destina-se a ir além do nivel da inquisicdo e de tomar decisdes
racionais. Ela pretende traduzir valores em acéao.

Alguns argumentam que a bioética nao deve dedicar-se a
defensoria 2. Como disciplina, deve buscar apenas o conhecimento
e a compreensao. Caso os bioeticistas se envolvam com a defensoria
estariam perdendo a sua independéncia, tornando-se meros
partidarios e oferecendo propaganda ao invés do argumento
académico 33. Essa critica pressupde naturalmente uma visao
particular da bioética, estipulando que nao deva ser considerada
como salvaguarda moral para os vulneraveis na atencdo a saude,
mas que seja um discurso meramente académico. Considerando-se,
contudo, a histdria recente da bioética e a evolugao na saude que sua
existéncia possibilitou, essa visdo nao é muito plausivel.

A critica também iguala a defensoria a propaganda. Esta equacao
deturpa a nocao antiga da defensoria, que norteia sua aplicacdo
ainda hoje. Ao invés de ser contraditéria com o discurso analitico
da argumentacédo académica, a defensoria tenta ir para além deste
discurso, garantindo que as vozes das minorias, das populacoes
vulneraveis e dos impotentes sejam colocadas e amplificadas .

No contexto da bioética global, a defensoria pode argumentar
sobre politicas ou alteracdo legislativa, fortalecendo a sociedade
civil por meio do estimulo a colaboracdo, confianca e unidade
entre os diversos grupos e, assim, ampliar o espaco democratico
no qual a sociedade civil pode operar — e também por favorecer o
envolvimento direto das pessoas excluidas ou grupos de pessoas
para alcancgar os seus direitos. Agora que todos os paises adotaram
uma estrutura universal basica de principios bioéticos — a Declaragéo
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, da Unesco — e as atividades
semelhantes de pesquisa e da drea da saude séo realizadas em varias
partes do mundo, tornou-se evidente que as infraestruturas de
bioética sdo muito diferentes e que os principios de bioética ndo sao
aplicados igualmente. A defensoria pode auxiliar no reforco destas
infraestruturas e implantar melhor os principios bioéticos.

A‘bioética além das fronteiras’

A’‘Bioética Além das Fronteiras’ (Bioethics Beyond Borders - BBB) é uma
organizagdo ndo governamental e sem fins lucrativos, incorporada ao
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Estado da Pensilvania (EUA) em abrilde 2011 38, A visdo da organizacao
é construir capacidade bioética mundial, para a aplicacdo universal
dos principios bioéticos. Ela assim o fara, reunindo bioeticistas,
académicos, profissionais de saude e legisladores para serem
voluntdrios em todo o mundo, com vistas a promover a aplicacdo da
abordagem baseada nos direitos humanos a bioética. A organizacdo
realizard cinco tipos de atividades:

1.

58

Aconselhamento e orientagao ética
- Oferecera orientacdo ética para hospitais e organizacées em
todo o mundo;

+ Fard recomendagdes e dard aconselhamentos para 6rgaos
legisladores e organizacdes ndo governamentais (ONG) que
buscam alcancar os individuos em nivel nacional e internacional,
especialmente os que trabalham com populacdes vulneraveis;
Assisténcia pratica

« Identificard casos, problemas e questdes, principalmente nos
paises pobres e de baixa renda, para auxiliar as pessoas no
mundo a terem atencao a saude de forma justa e ética;

« Auxiliara na criagao de normas e diretrizes para a prestacao da
atencdo a salde e no desempenho da pesquisa de forma ética;
Defensoria

- Defenderd a execucao e aplicacdo dos principios bioéticos em
todo o mundo;

« Incentivara respostas profissionais a desafios e questdes bio-
éticas;

« Caso necessario, propora acdo de reparacdao, bem como politi-
cas e medidas adequadas;

Educacao

- Educara e oferecera ensino a pessoas e organizagdes interessa-
das na implantacao e aplicagao dos principios bioéticos;
Debate publico

« Estimulara o debate publico sobre questdes bioéticas.
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Desde a sua fundacdo, a BBB concentra-se em primeiro lugar na
criagdo de uma rede global de especialistas em bioética. Esta rede ird
reunir dois tipos de especialistas: peritos associados e especialistas
€m recursos.

« Os peritos associados identificardo casos, problemas e
questdes que exigem especializacao bioética para resolvé-los.
Irdo avaliar e monitorar o desenvolvimento da bioética em
seus paises e levarao os casos problematicos a organizacdo
para que os peritos de recursos adequados possam ser
contatados. Em geral, mas ndo necessariamente, esses
peritos serdo provenientes de paises em desenvolvimento
que necessitam de especializagao em bioética. Atualmente
(setembro de 2011), 33 peritos associados ingressaram na BBB,
representando 22 paises (Bahrein, Brasil, Bulgaria, Canada,
China, Colémbia, Costa Rica, Republica Dominicana, Egito,
Guiné, India, México, Nigéria, Peru, Roménia, Arabia Saudita,
Africa do Sul, Uganda, Reino Unido, EUA, Vietna e 1émen);

« Os especialistas em recursos formulardo respostas aos
casos apresentados por peritos associados que, de modo
ideal, serdo levados a debate publico e, potencialmente, se
necessario, proporao medidas corretivas, bem como politicas
e medidas adequadas. Geralmente, mas ndo necessariamente,
esses peritos serdao oriundos de paises desenvolvidos, com
ampla experiéncia em diversos dominios da bioética. Neste
momento (setembro de 2011), 39 especialistas de 11 paises
ingressaram na BBB (Bélgica, Bulgaria, Canada, Dinamarca,
Granada, Itdlia, Nigéria, Paquistéo, Suica, Reino Unido e EUA).

Com o crescimento da rede global, os especialistas em bioética
podem ser consultados por bioeticistas ou especialistas com
preocupacoes éticas nos paises em desenvolvimento necessitados
de aconselhamento e especializacao bioética. Este processo
consultivo garantird que os paises em desenvolvimento possam
efetivamente beneficiar-se da massa critica de especialistas dos
paises ricos, nos quais a bioética estda em estdgios mais avancados
de desenvolvimento e onde experiéncias com varios modelos,
abordagens e estruturas estao disponiveis. Ao reunir uma diversidade
de peritos com diferentes especialidades e experiéncias, a BBB sera
capaz de responder eficazmente a demanda por assisténcia.
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A rede global também pode melhorar o impacto do trabalho em
rede e de forma cooperativa na promocao e reforco da infraestrutura
da bioética nos paises, fornecendo aconselhamentos de especialistas
para relativamente novos e inexperientes estudiosos em outros
lugares que podem aprender com as experiéncias, os desafios e os
erros dos especialistas em recursos. A BBB sera capaz de alcancar e
impactar aqueles que realmente necessitem do aconselhamento
e apoio em bioética, mas nao centrar-se em corrigir o problema
para outros paises e, em vez disso, oferecer sugestdes de politicas,
possiveis solugdes e maneiras de aplicar a bioética nos cendrios
atuais e futuros.

Ao envolver um grupo diversificado de peritos com diferentes
especialidades e niveis de experiéncia, a BBB sera capaz de melhor
atender os individuos e responder as situagées nos paises onde
existe a necessidade de atividade e infraestrutura bioética. A BBB
defenderd também os individuos e grupos populacionais para que
tenham atencdo a saude de forma acessivel e adequada. A visdo da
BBB é prover capacitacdo em bioética mundialmente para execucao
e aplicacao universal dos principios bioéticos, garantindo que todos
os individuos sejam respeitados.

Consideracoes finais

As preocupacdes éticas relacionadas a saude e atencdo a saude
desenvolveram-se da ética médica tradicional, com um foco sobre
as virtudes e deveres dos profissionais de saide em envolver muitos
outros interessados na bioética. O surgimento da bioética, na década
de 70, resultou em uma abordagem mais ampla da ética como
prética ética, mas continua a se concentrar em questdes médicas e
tecnologias médicas.

Desde a virada do milénio, no entanto, uma perspectiva mais
abrangente tem sido desenvolvida, reativando as ideias de Van
Rensselaer Potter, que cunhou o termo “bioética” em 1970. Sua
intuicdo bdsica era que precisamos de uma “bioética global’,
abordando os atuais problemas éticos urgentes da humanidade:
poluicdo e degradacdo ambiental, pobreza, injustica social,
desigualdades na saude, guerra e violéncia. Estes problemas sdo uma
ameacga a sobrevivéncia da humanidade e sua urgéncia nos deve
tornar primordialmente preocupados em salvaguardar o futuro. Os
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problemas sé podem ser abordados se uma perspectiva global for
desenvolvida.

A Declaragédo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, adotada
em 2005 pelos Estados-membro da Unesco, destaca o surgimento
da bioética global, indicando que a comunidade global chegou
a um consenso sobre a estrutura global dos principios bioéticos.
Atualmente, o principal desafio é ter a certeza de que esta
estrutura seja implantada em muitos paises, especialmente nos em
desenvolvimento, onde a infraestrutura bioética necessita de reforco.

Esta mudanca de reflexdao e andlise para aplicacdo e implantacao
requer ampliacdo do tipo de atividades realizadas em bioética.
Além da pesquisa, educacdo, consulta, debate publico e formulacdo
de politicas, a bioética deve usar mais os modelos de defensoria,
traduzindo valores em pratica, articulando posicdes especificas e
convencendo outros que certas acdes devem ser realizadas. Neste
contexto se estabeleceu nova organizacdo ndo governamental:
a Bioethics Beyond Borders — BBB *. Esta organiza¢ao ird criar uma
comunidade global de especialistas em bioética que podem apoiar
uns aos outros para promover a aplicacdo de uma abordagem
bioética mundialmente baseada em direitos humanos.
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Bioética no diva
Jan Helge Solbakk

Em dezembro de 2010 tive o prazer de visitar o Museu Sigmund Freud,
na rua Bergasse 19, em Viena. Relaxando em uma cépia moderna
do famoso diva de Freud, enviei um SMS para minha companheira
dizendo onde estava naquele momento, situado na horizontal.
Decorridos alguns minutos em minha meditacdo psicanalitica,
recebi uma mensagem no celular: “Escreva um artigo sobre bioética
e Sigmund Freud”.

Minha reacdo imediata foi do tipo imparcial e irénico. Sai do diva
para as estantes de livros, comprei um par de biografias de Freud,
Carl Gustav Jung e de uma terceira figura literaria e médica, Arthur
Schnitzler. Entao, fui fazer uma caminhada de domingo em uma
Viena gelada até que meu desejo por um strudle e um chocolate
quente levou-me a um dos famosos cafés marrons. Nesse meio
tempo, o SMS da América Latina comegou a trabalhar em minha
mente, a procura de pistas que poderiam trazer-lhe sentido criativo.
Que tipo de relacdo familiar poderia haver entre o projeto da bioética
e o projeto de Freud? Minha primeira associacdo me trouxe de volta
ao freudiano diva. Talvez ele fosse a pista: bioética e analise? Bioética
e libertacao? Bioética e terapia? De repente, achei o titulo para o
artigo: “Bioética no diva".

Bioética - pioneira da libertacao

Nos ultimos meses, este titulo esteve flutuando a procura de indicios
que lhe conferissem sentido bioético. A hipdtese de trabalho foi: o
projeto de Freud representou um projeto de libertacao individual;
projeto cuja fertilidade ainda é rastredvel em nossa cultura. Quer
gostemos ou nao, quer consideremos Freud impostor ou inimigo, é
fato empirico que as nossas percepcdes sobre o que implica ser um
individuo - ser uma personalidade e, moralmente falando, se tornar
um individuo auténomo — nao podem ser formuladas em palavras
que néo carreguem, de uma forma ou outra, as impressoes digitais
da linguagem freudiana.

Isto me leva a figura do pai da bioética académica: a medicina. Se
formos acreditar em Stephen Toulmin, a medicina realmente salvou
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a vida da (bio)ética! ' Este titulo foi saudado ao longo dos ultimos 28
anos como uma das mais verdadeiras coisas ja ditas sobre a bioética
contemporanea. De Trangy, meu ex-professor em ética médica e ética
da ciéncia, aprendi a apreciar o ditado: Vocé nédo deve apenas dizer
‘isto é verdade; vocé deve, além disso, perguntar: o que mais é verdade?

EstaquestaometrazdevoltanaoséaoelogiadoartigodeToulmin, mas
também ao diva na Bergasse 19. Do ponto de vista de possibilidades
académicas de trabalho e renda Toulmin esta, evidentemente, certo.
Os diferentes escandalos de pesquisa médica divulgados na década
de 70 e inicio dos anos 1980 tornaram evidentemente claro para
todos - com a possivel excecao das comunidades médicas — que a
fronteira entre a conduta médica correta e incorreta ndo mais podia
ser percebida como determinada apenas com base na consciéncia
ética dos pesquisadores individuais e dos profissionais da Medicina 2
Por esta razao, e por causa do surgimento de transplantes renais e de
coracdo, a competéncia ética comecou a ser solicitada na pesquisa e
na pratica médica, algo que, por sua vez, abriu o campo da medicina
para especialistas em ética na busca por uma vida académica.

No entanto, do ponto de vista horizontal do divé na rua Bergasse 19,
o seguinte titulo também seria verdadeiro: “Como a (bio)ética salvou
adecéncia da medicina”. Nos primeiros quinze anos de sua existéncia,
pode-se muito bem dizer que a bioética académica perseguiu o
mesmo objetivo do homem que fumava charuto atrds do diva na
rua Bergasse 19: a libertacdo do ser. Sem as nobres atividades dos
pioneiros da bioética académica nas décadas de 70 e 80, o direito dos
pacientes a autodeterminacdo provavelmente ainda estaria sendo
negligenciado por médicos e outros profissionais de salde. Por esta
razdo, creio, o subtitulo alternativo é tdo verdadeiro como o sugerido
por Toulmin.

Instrumentalizando a bioética

O que Toulmin, no entanto, ndo podia perceber a época em que
escreveu seu trabalho foram os efeitos colaterais, ao longo prazo, de
se tornar parte integrante do estabelecimento médico-cientifico. Ou
seja, ao abragar a medicina da forma que a (bio)ética fez, seu projeto
de libertacdo foi transformado lenta mas inevitavelmente em um
projeto de autoengano intelectual e moral. Ja ndo se pode, portanto,
dizer que a bioética convencional atue como fator libertador; ao
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contrario, tornou-se servical do complexo médico-industrial. Ou
seja, enquanto a bioética académica, em sua infancia, ouvia vozes
silenciadas em nossas sociedades, a bioética de hoje estd, em vez
disso, usando suas habilidades intelectuais e morais para servir aos
interesses das vozes mais poderosas em nossas sociedades. Como
afirma Petersen, em recente livro sobre bioética e politica:

Conceitos e principios da bioétical (...) tém servido como uma ferramenta
de governanca para ajudar a gerar consentimento e legitimidade para
o desenvolvimento de tecnologias que envolvem muitas incertezas,
incluindo a natureza e o momento de aplicacbes especificas, os
beneficios e riscos biofisicos e outros perigos (por exemplo, novas e
perniciosas formas de vigildncia, o reforco das desigualdades) e as
respostas sociais >.

Dois exemplos de pesquisas clinicas internacionais podem ser
tomados para substanciar essas alega¢ées. Desde meado dos anos 90
a comunidade mundial de especialistas em bioética, investigadores
clinicos e formuladores de politicas de ciéncia tém tido conhecimento
da chamada lacuna 10-90, relacionada com a pesquisa médica e de
salde “. Esta metéfora foi introduzida para descrever a desigualdade
monstruosa no mundo com relacdo a que doencas sdo favorecidas
em programas de pesquisa — em curso ou previstos em estudos.

Em termos concretos, isto significa que pelo menos 90% dos
recursos econdmicos anualmente gastos em pesquisas médicas e
de saude sao dirigidos a necessidades de saude dos 10% mais ricos
da populacao mundial. Isto implica que as necessidades de 90% da
populacdo mundial tém de ser satisfeitas com os 10% restantes do
financiamento para pesquisas. Infelizmente, o nimero de estudos
empiricos recentes da razdo para crer que essa lacuna nao diminuiu,
embora durante os ultimos 15 anos o nimero de pessoas pobres
e de paises de baixa renda envolvidos em testes clinicos tenha
aumentado substancialmente .

Mas, ao contrario, a evidéncia desses estudos sugere que durante
este periodo experimental a disponibilidade relativa de novos
medicamentos para as populacdes pobres em paises de renda baixa
nao aumentou, enquanto a diferenca entre paises ricos e paises
pobres e de baixa renda com relacdo a quem se beneficia dos avancos
da pesquisa clinica e desenvolvimento continua a aumentar 2. Esta
situacao, acredito, torna justificavel a alegacao de que hoje a pesquisa
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internacional ndo é apenas realizada em um clima global de brutal
injustica subjacente; pela acao concertada de poderosas partes
interessadas nas regides ricas do mundo, a pesquisa internacional
em si contribui ativamente para a manutencao dessa injustica, ao
invés de reduzi-la %,

Isso, considero, exige a pergunta: o que tem ocupado a comunidade
bioética nesse periodo? Por que eles - todos nés — nao falaram algo
contra esta situacdo? (1) &'. Por que a comunidade de bioeticistas
nao tem voz mais clara na pesquisa clinica internacional e na luta para
salvaguardar as necessidades médicas dos mais pobres dos pobres?
Esse tipo de compromisso, ou seja, de falar a verdade ao poder, teria
representado uma nobre continuacao e desenvolvimento do projeto
de libertacdo empreendido pelos pioneiros da bioética.

E dificil dar resposta clara a essas questdes, haja vista que néo
queremos dizer que bioeticistas ndo se envolveram na pesquisa
clinica internacional. Pelo contrdrio, alguns dos mais proeminentes
representantes da comunidade bioética baseados nos Estados
Unidos da América (EUA) estiveram efetiva e fortemente envolvidos.
A tragédia é, no entanto, que esta participacdo teve pouco ou
nenhum impacto sobre a diferenca de 10-90 ou no desenvolvimento
de diretrizes internacionais mais claras de ética em pesquisa clinica.

O que aconteceu, em vez disso, é que alguns dos mais distintos desses
representantes tém se envolvido ativamente no enfraquecimento
das restricbes embutidas em diretrizes internacionais de ética, de
modo a tornar possivel para os pesquisadores e instituicbes de
pesquisa das partes ricas do mundo realizar pesquisas nos paises
pobres e de baixa renda de maneiras que nao seriam permitidas em
suas proéprias patrias. Tal fato foi conseguido mediante a facilitacdo do
uso de placebo quando os estudos sdo realizados em comunidades
empobrecidas, diluindo as exigéncias de cuidado em tais situagdes e
enfraquecendo a responsabilidade dos patrocinadores para com os
pacientes, uma vez que o estudo foi feito 2”16,

Para consubstanciar essas alegacdes de que a bioética corrente
esta ansiosa para servir aos interesses das vozes mais poderosas em
nossas sociedades, voltarei a atencdo para um dos pais e fundador
da pesquisa genémica, James Watson. Esse pesquisador ndo deve ser

1 Exemplos notaveis de bioeticistas que se comprometeram fortemente neste empreendimento
séo Schiiklenk U e Ashcroft RE; Garrafa V e Porto D; Berlinguer G; Macklin R; London AJ; Vidal SM;
GarrafaV e Lorenzo C e London AL e Zollman KJS.
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lembrado apenas por sua coproducao com Francis Crick do modelo
da estrutura da molécula de DNA; por seu trabalho pioneiro no
mapeamento do genoma humano ou por ser o primeiro individuo
a se submeter ao sequenciamento completo do genoma. Watson
também merece registro por ser o principal arquiteto por tras do
programa Implicagées éticas, legais e sociais (Ethical, Legal and Social
Implications - Elsi) para pesquisa em ciéncias humanas e sociais
sobre o impacto da genémica e da genética em individuos, familias
e comunidades - objetivo alcancado mediante sua sugestao de que
de 2% a 5% do financiamento atribuido ao Projeto Genoma Humano
fosse reservado para abordar as implicacdes éticas, legais e sociais do
préprio projeto.

Assim nasceu a maneira Elsi de fazer pesquisa normativa em ciéncia
gendmica. Durante os ultimos 20 anos essa ideia tem se mostrado
muito fértil e se tornou modelo paradigmdtico para o financiamento
da pesquisa bioética. Sem duvida, tal postura tem dado a bioética
novas possibilidades de financiamento e propiciado a muitos
estudiosos no campo a sensacdo de realmente causar impacto
sobre o que esta acontecendo na biociéncia e tecnologia, medicina
incluida. Tornar a pesquisa bioética parte integrante do complexo
médico-industrial e da grande ciéncia e tecnologia tem, no entanto,
um custo que também precisa ser contabilizado. Primeiro, ao focar
a sua atencao principal na busca das implicacbes de questdes de
pesquisa colocadas na mesa pela medicina, biociéncia e tecnologia,
a bioética corre o risco de perder sua autonomia profissional. Como
observado por Sherwin:

Muito do trabalho de especialistas em bioética envolve responder
e reagir a problemas ou posicdes que os outros impdem mediante
pedidos pessoais, institucionais ou de midia. A dificuldade com esse
padrao, € claro, é que, quando assumimos os desafios lan¢ados por
outras pessoas, usamos o tempo e energia que poderiam ser usados
para perseguir outras importantes questées éticas. Os custos de
oportunidade associados com permitir que o nosso tempo seja
preenchido por questées colocadas pelos outros sdo significativos,
como podemos ver quando consideramos os riscos dos problemas
globais que estamos negligenciando (...) V.

Em outras palavras, porque a bioética corrente dedica a maior
parte de seu tempo no rastreamento do financiamento Elsi e
na investigacdo das implicacdes das questdes formuladas pelas
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partes interessadas mais poderosas do campo, seu espaco de acao
intelectual foi reduzido drasticamente. A bioética corrente ja nao fala
a verdade ao poder; a sua voz é dificilmente audivel como voz critica.
Em vez disso, tornou-se a‘ancilla’ - a servical - do complexo médico-
industrial e da biociéncia e tecnologia. Como se afirmou em Editorial
na prestigiosa revista Nature alguns anos atras:

O campo profissional da bioética tem muito a dizer sobre muitas
coisas fascinantes, mas as pessoas nesta profissGo raramente
dizem ‘nédo; o cientista politico Langdon Winner do Rensselaer
Polytechnic Institute, no estado de Nova York, disse a comisséao de
ciéncia da Cdmara em abril de 2003 que, de fato, hd uma tendéncia
para cientistas sociais e humanistas conscientes da carreira se
tornarem um pouco complacentes com pesquisadores em ciéncia
e engenharia, dizendo-lhes exatamente o que eles querem ouvir '8,

Como a bioética corrente aceita trabalhar sob esse tipo de
financiamento e condi¢bes de pesquisa, negligencia, ao mesmo
tempo, a necessidade de prosseguir com os seus préprios objetivos
intelectuais e normativos. A bioética parece ja nao ser uma disciplina
que reconhece a necessidade de realizar pesquisa basica, pertinente
a sua propria fundacado e ‘raison détre’. Ou, para formular este
problema de forma freudiana: a bioética ndo estd mais escavando
as profundezas do seu proprio Eu. Na verdade, duvido que ainda
esteja consciente de sua necessidade de retornar ao seu verdadeiro
Eu. Por estas razdes, acredito que a (bio)ética corrente tem urgente
necessidade de fazer terapia.

Liberando a bioética

Este autodiagnéstico da bioética traz a tona trés questdes a serem
abordadas. Primeira, que tipo de terapia a bioética precisa? Segunda,
como a bioética pode mais uma vez tornar-se um projeto de
libertacao? Terceira, que tipo de libertacdo a bioética deve assumir
como responsabilidade central?

A proposito da primeira questao - “Que tipo de terapia a bioética
precisa?” — a resposta mais simples é: libertacdo, ou seja, a bioética
precisa libertar-se do complexo médico-industrial e da biociéncia
e tecnologia, tanto intelectual como financeiramente - o que nao
significa que devemos parar de responder e reagir a questdes e
problemas colocados por esses agentes. Devemos, no entanto,

70 Jan Helge Solbakk



tomar cuidado para nao limitar nosso projeto intelectual e normativo
a perseguir tais questoes.

Além disso, devemos evitar ser presos pelo contexto no qual as
perguntas e os problemas originais sao colocados e ativamente
tentar mudar a agenda, formulando questdes negligenciadas por
estas partes interessadas. Assim, para que uma verdadeira libertacao
se realize, ndo basta apenas declarar o conflito de interesses quando
se trabalha para essas partes interessadas; deve-se, além disso e
principalmente - de forma transparente —, informar sobre o tamanho
econdmico de cada um desses interesses! Desta forma, o leitor critico,
o publico e os formuladores de politicas serdo capazes de avaliar em
que medida pode-se dizer que as respostas normativas e conselhos
fornecidos para esses pedidos ndo estdo investidos por interesses
conflitantes.

Quanto a segunda questdao, a comunidade de bioética deve
comecar a lutar pelo financiamento independente da pesquisa em
bioética, de modo a reduzir o enorme dominio dos modelos Elsi e
Elsa de financiamento. Na atualidade, a bioética é uma das poucas
disciplinas académicas sem qualquer programa de pesquisa basica
de si mesma. Com pertinéncia a terceira e ultima questdo, mas nao
menos importante, a comunidade de bioeticistas deveria, por conta
prépria, iniciar o processo de identificar as questdes mais candentes
de pesquisa em bioética de hoje, e dar prioridade intelectual para as
perseguir. Para que isto se torne realidade tangivel, a bioética precisa
novamente comecar a escavar as profundezas do seu préprio Eu, de
modo a ser capaz de estabelecer seu proprio campo de pesquisa
bdsica. Ela ndo mais pode confiar no que as partes interessadas do
complexo médico e técnico industrial, ou de empresas e governo,
definem como questées mais candentes:

Dado o ritmo acelerado do desenvolvimento tecnoldgico, hd
necessidade urgente de desenvolver novas perspectivas criticas
sobre as biociéncias e biotecnologias. Deve ser dada prioridade a
questées de justica global e direitos humanos. Isso deve ser feito
para corrigir o déficit democrdtico que exclui a maioria dos cidaddos
de decis6es que moldam a dire¢do da ciéncia e da tecnologia. A
questdo-chave néo deve ser como gerimos os dilemas colocados
pelas biotecnologias, mas sim que tipo de futuro as pessoas querem
e em que medida e como podem as tecnologias ser usadas para
ajudar na sua realizagéo *°.
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A bioética como uma libertadora

As sugestdes de Peterson precisam, no entanto, de maior
detalhamento, porque o que isto implica em termos de programas
concretos de pesquisa para dar prioridade em bioética para o
desenvolvimento de novas perspectivas criticas sobre as ciéncias
bioldgicas e as biotecnologias ou para dar prioridade em bioética (...)
a questodes de justica global e direitos humanos? Aqui estdao algumas
sugestdes possiveis. Primeira, o ‘esboco’ em relacdo as novas
tecnologias emergentes nao &, creio, o que deve ser considerado
como a principal tarefa intelectual da bioética (2) %°. Esse esboco
limita o ambito critico da bioética para fornecer argumentos
normativos nos quais — dentro do novo campo da tecnologia —alinha
de demarcacéo e, assim, as fronteiras para sua expansdo e aplicacdo
devem ser desenhados. O que é urgentemente necessario, além
disso, é avaliar criticamente a justificativa para o desenvolvimento
e implementacdo de nova tecnologia em particular, além de olhar
para quem ganha e quem perde com [a implementacdo de novas
tecnologias], e a quem realmente pertencem as inovagoes.

Ao insistir na coparticipacdo em tal responsabilidade, a bioética pode
vir a desempenhar papel crucial na abertura e ampliacao do espaco
de reflexao normativa referente as novas e emergentes tecnologias,
algo que por sua vez pode, como observado por Peterson, levar a
uma verdadeira democratizacdo da ciéncia e desenvolvimento
tecnoldgico. Adicionalmente, como percebido por Scully: Ao diminuir
a importdncia de nosso préprio papel como bioeticistas no desenho de
linhas, estamos livres para explorar o terreno circundante, e acompanhar
grupos aos quais nés ndo pertencemos em suas exploracgées '. Isso,
continua ela, seria o inicio do desenvolvimento de uma bioética global
que ndo é simplesmente feminista, mas para todos os marginalizados %'.

A segunda sugestao diz respeito a questoes de justica global e
direitos humanos. Ou seja, 0 que implica em termos de programas
concretos de investigacdao dar prioridade em bioética a essas
questdes? Em minha opinido, a bioética esta precisando reavaliar sua
propria fundacdo conceitual e normativa, de modo a ser possivel se
tornar uma bioética global, ou seja, uma bioética que, no seu ambito
normativo, ndo se limite a imaginacdo moral de mentalidades anglo-
americanas, de vida e visdes de mundo ocidentais, mas abrace

2 Parauma fascinante discussdo da metéfora do desenho de linha em bioética, ver J.L. Scully, Op.cit.
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o respeito a diversidade cultural como valor fundamental. Dizer
isso ndo implica ceder ao relativismo moral, pois conforme dispoe o
artigo 12 da Declara¢édo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos 2
o respeito pela diversidade cultural tem limite. No momento em que
tal respeito (...) viola a dignidade humana, direitos humanos e liberdades
fundamentais ou esta em desacordo com outros principios enunciados
na Declaracdo, o respeito a diversidade cultural e ao pluralismo nao
podem mais ser justificados (3).

Transformar a visdo da Declaragédo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos em um contexto teoricamente sustentdvel para uma
bioética global exige, no entanto, muito trabalho de base intelectual
que os bioeticistas devem assumir a fim de combater o imperialismo
moral da vida e as visdes de mundo anglo-americanas. Como afirma
Petersen:

Imperialismo pode parecer uma palavra muito forte para descrever
a difusdo internacional e aplicagGo crescente de conceitos,
principios e prdticas relacionadas da bioética. No entanto, se
alguém concebe imperalismo como ‘um sistema em que um pa’is
governa outros paises, as vezes tendo usado a for¢a para obter
poder sobre eles’ (Diciondrio Cambridge Advanced Learner de 2010),
entdo esta descri¢do pode ndo parecer muito improvdvel. Embora
a forga direta possa ndo ser utilizada, a suposi¢do que uma visGo
predominantemente estadunidense para todo o mundo refletida
na bioética deve fornecer a base para deliberar sobre questées
fundamentais da vida tem vindo a operar como uma forma de
hegemonia ou dominio cultural .

Como devemos proceder, entdo, para contrariar a hegemonia moral
das vozes anglo-americanas na bioética contemporanea? Acredito
que a atencdo deva ser dirigida as dreas da bioética que navegam sob
a bandeira da bioética ‘internacional’ ou ‘global’ Dois documentos
importantes demonstram quais sao os padrdes éticos adotados em
pesquisas internacionais: a Declara¢do de Helsinque, considerando
suas Ultimas revisoes, e do atual regime de direitos de propriedade
intelectual, relacionados com inovag¢des médicas e seus produtos
comercializdveis - o chamado regime Trips.

3 Aimportancia da diversidade cultural e do pluralismo deve receber a devida atengdo. No entanto,
tais consideragdes nao devem ser invocadas para violar a dignidade humana, direitos humanos e
liberdades fundamentais, nem sobre os principios enunciados nesta Declaragdao, nem para limitar
seu alcance.
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Nao acho controverso afirmar que estes dois regimes normativos
sdo dominados por ideias e interpretacdes fornecidas pelos anglo-
americanos especialistas em bioética e pela linguagem do poder.
Nao considero controverso afirmar que estes dois regimes deram
origem a uma situacdo de linguagem normativa na pesquisa clinica
internacional que faz com que grande numero de comunidades
mais pobres e povos no mundo sejam excluidos da possibilidade
de acessar os frutos das inovacdes médicas. Além disso, considero
que estes dois regimes dao legitimidade ética aos interesses de
pesquisa de poderosos agentes publicos e privados nas regides ricas
do mundo, enquanto participantes da pesquisa e populagdes em
paises pobres e de baixa renda correm o risco de ser transformados
em vitimas de formas alteraveis de vulnerabilidade, isto é, formas de
vulnerabilidade que poderiam ter sido abordadas por meio de acées
afirmativas e sensiveis ao contexto de um tipo de reparacao social e
remediadora 7%,

Como o caso do desenvolvimento do regime Trips, o resultado
das ultimas revisées da Declaracdo de Helsinque também néo é
uma linguagem de unificagdo, mas linguagem que abre caminho
para novas formas de exploracdo dos povos e comunidades
empobrecidas, em nome da pesquisa internacional. O que precisa
ser feito para mudar esta situacdo e transformar os contextos
normativos referentes a pesquisa clinica internacional e inovagdes
em linguagens que nao facam nenhum habitante da aldeia global
desmoronar é, antes de mais nada, desenvolver concepcoes
alternativas de compartilhamento de beneficios e exploracdo para
aqueles que hoje dominam o campo. Ou seja, a abordagem de justo
beneficio de Emanuel e Hawkins e a no¢do imensamente influente
de “exploracdo mutuamente vantajosa” > esta a espreita, por tras
dessa interpretacao de reparticdo de beneficios (4).

Tanto quanto sei, com a possivel excecdo da abordagem do
desenvolvimento humano para a pesquisa internacional proposta por
London '*'3, nenhuma concepcao alternativa de compartilhamento
de beneficios e exploragdo apresenta rigorosidade tedrica
comparavel a de Emanuel e Hawkins e com mesma sensibilidade

4 Essa nogao, na qual se baseia a abordagem de beneficio justo, provém de Alan Wertheimer,
que faz uma distin¢do entre “exploracdo prejudicial” e exploracao “mutuamente vantajosa”: “Por
exploracao mutuamente vantajosa, refiro-me aos casos em que ambas as partes (o suposto ex-
plorador e o suposto explorado) razoavelmente esperam ganhar com a transagéo, em contraste
com o status quo anterior a transacdo (...). Eu geralmente presumo que as transagdes mutuamente
vantajosas sao também consensuais”.
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as formas existentes de injustica subjacente. E ingénuo acreditar
que interpretagdes alternativas sustentdveis se tornardo realidade
totalmente desenvolvida antes que nés, criticos para com a atual
situacdo, unamos forcas intelectuais e assumamos o trabalho
intelectual necessdrio para que isso ocorra.

Unindo forcas e dividindo o trabalho

Todo o exposto leva a meu ultimo ponto, aimportancia de unir forcas
a fim de ser capaz de vencer a batalha, porque, como observado por
Pogge em relacéo a aplicacdo do regime Trips:

As regras injustas que estamos buscando reformar existem porque
outros conseguiram se coordenar em seu apoio. O agronegdcio, as
inddstrias de entretenimento, software e farmacéutica superaram
suas diferencas para jogar seu peso politico por trds de uma
estratégia comum (Trips/ Tripsplus) que - juntas — obrigaram os
seus governos a impor ao mundo. Aqueles que procuram proteger
os pobres tém inegavelmente feito grandes e muitas vezes bem-
sucedidos esfor¢os de vdrios tipos. Mas néo conseguimos coordenar
uma estratégia politica conjunta, e nossos esforcos dispersos estéo,
portanto, muito prejudicados pelo impacto forte e continuo de
empobrecimento decorrente de arranjos institucionais injustos .

Visando unir forcas, estamos, no entanto, precisando compartilhar
uma visdo comum sobre que aparéncia a bioética global deve ter.
Isto leva-me, finalmente, a terceira e ultima questdo formulada sobre
libertacdo estabelecida neste artigo, ou seja, a questao sobre que
tipo de libertagdo a bioética deve assumir como sua responsabilidade
principal. Na tentativa de responder a tal pergunta, fiz uso do ultimo
paragrafo do livro de Dussel, Filosofia da libertagdo %, intitulado “Em
direcdo a divisdo internacional do trabalho filoséfico”. O texto é dele,
com excecao da palavra bioética, que inclui em todos os locais onde a
palavra filosofia ocorre. A visao que propde para o desenvolvimento
de uma filosofia da libertacdo e por uma divisao do trabalho filoséfico
em relagcdo a este empreendimento representa, para mim, o que a
bioética global deve se esforcar para tornar-se capaz de cumprir o
seu compromisso como um libertador:

A [Bioética] delibertagdo, como [uma ética] dos oprimidos e para os
oprimidos, ndo é uma tarefa apenas para os pensadores dos paises
do Terceiro Mundo. A [Bioética] de libertacdo pode ser exercida em
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todos os lugares e situagbes onde hd opressdo de pessoa por pessoa,
de classe por classe, minoria racial por maioria racial. Dependendo
do "espaco” onde o discurso surge, diversos temas serdo relevantes.
Os temas podem ser diferentes, mas néo o tipo de discurso, ou
0 seu método, ou suas categorias essenciais (...) Em concluséo,
uma divisdo internacional do trabalho [da bioética], atribuindo a
diversos grupos e paises tarefas distintas, nos permitiria iniciar um
didlogo frutifero onde a uniformidade de temas néo seria exigida,
nem certos objetos temdticos seriam rejeitados, porque ndo sdo
relevantes para um ou outro grupo. O respeito pela situacdo do
outro comega com o respeito pelo discurso [bioéticol do outro
(adendos meus).
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Bioética y biopoderes, un didlogo
pendiente

Germdn Calderon L.

Con frecuencia el término biopolitica se utiliza como una
descripciéon, o mejor, como una interpretacién de los mecanismos
de los “micropoderes”. No voy a entrar en contradiccidon con esta
concepcion. Tampoco parece viable entender la biopolitica en
sentido positivo, como aquello que posibilita los elementos criticos
de una reflexion ético-politica sobre los biopoderes operantes, sea
que estos estén en sistemas locales o en sistemas de instituciones
globales. En ocasiones, la bioética como disciplina y aun como
método, enriquece este anadlisis pero no siempre. Particularmente
no lo hace, cuando se concentra en casos demasiado localizados,
olviddndose de los contextos politicos y culturales. Una ética politica
que pretenda incidir en las politicas publicas, de manera razonada
y razonable, debera prestar atencién a estos contextos. La bioética
debe incluirse, no excluirse de esta reflexion.

Sin embargo, no voy a proponer un nuevo uso del término biopolitica
y hasta cierto punto me abstengo de utilizarlo, pues mi interés no
estd en controvertir la forma como este se entiende a partir de
otros autores (Foucault, por ejemplo). Mi estrategia poco ortodoxa,
consiste en concentrarme en el término biopoder, extendiéndolo
a todas aquellas instancias, gobiernos, pero también organismos
intergubernamentales y gobiernos del tercer mundo que toman
las decisiones cruciales, que afectan de manera determinante y
profunda, la vida de individuos y comunidades y de las cuales,
estos no participan de ninguna manera, ni son consultados. Esto
no excluye que no deba atenderse a los “micropoderes’, o a otras
fuerzas que puedan oprimir y controlar a los individuos. No intentaré
explicitar este Gltimo aqui, ni tampoco controvertirlo.

Lo que me interesa destacar es que el didlogo entre la bioética,
el biopoder y eventualmente la biopolitica, es posible, sélo si
se plantean didlogos horizontales entre diversos sectores de las
sociedades contemporaneas, de manera tal, que no se piensen
simplemente como un didlogo entre el norte y el sur, o si se
quiere, entre gobiernos del norte y el sur, ni como un ejercicio de
articulacién de los mecanismos de los poderes locales. La necesidad
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de dicho didlogo se puede ejemplificar bien, en el caso de al menos
dos preocupaciones contemporaneas: 1) la necesidad de justificar
y atribuir responsabilidades (obligaciones), con respecto a los
derechos econémicos y sociales, alin en la esfera internacional '?; 2)
la necesidad que se presenta claramente, en el caso de las politicas
antidrogas, que la critica a los biopoderes operantes, se entienda
como un discurso, que intente dar respuesta a una institucionalidad
global desarticulada y no s6lo como una“politica del cuerpo”.

Me ocuparé de la Ultima, puesto que la primera implica un andlisis
mas amplio. La forma como se pretende combatir el narcotréfico
por medio de politicas represivas, es un caso particularmente
desafortunado, donde se utiliza un analisis pretendidamente bioético,
y se mezclan discursos no articulados, sobre autonomia y beneficencia
y ocasionalmente de justicia, pero sin que esto atienda a la reflexiéon y
al alcance que deberia tener una politica publica, disefiada de forma
mas horizontal. Se llega incluso a creer, que el mismo drogadicto es
una amenaza militar potencial y que hay paises que “envenenan” el
mundo. Sin embargo, por ninguna parte esta presente una propuesta
ético politica de fondo, que sirva para contrarrestar y tomar distancia
critica frente a los poderes establecidos, que en este caso encuentran
su paradigma en la “guerra contra las drogas” Ni el discurso
medicalizado, ni el discurso moralista, tienen mayor utilidad aqui.
Entonces, se puede afirmar que todo esta peor (y los mismos fracasos
de la“guerra contra las drogas” asi lo demuestran), por la carencia de
una teoria adecuada sobre la drogadiccién y los mecanismos, fuerzas,
habitos de consumo que la producen.

Tampoco se toman en cuenta aspectos sociales y humanos de
la drogadiccién, que traen consecuencia catastroficas, como la
introducciénalosindividuosenelterrordesociedadesilimitadamente
competitivas. Lo curioso es que esto haya desembocado en una
maquinaria militar y de guerra, que sdélo agrava las cosas y produce
un paradigma de inseguridad humana 2. Aqui quiero sefalar que
estos problemas han salido de las manos, principalmente, por la
carencia de una politica publica consensuada (en esto la bioética
podria ayudar enormemente), que involucre a todos los actores y
establezca responsabilidades. Por ejemplo, para el caso mencionado,
el fracaso de algunas sociedades opulentas del norte, en desestimular
(sin criminalizar), las adicciones.

Es por tanto una comprensién parcial y fraccionada de estos
fendmenos, lo que impide comprender sus implicaciones, e incluso,
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distorsionando su realidad empirica, o alternativamente, llevdndonos
a creer que la apelacion a los “micropoderes,” seria suficiente para
entender fenémenos como el ya mencionado de la drogadiccién, o
el control de los sujetos en ciertas politicas de salud. Esto puede ser
cierto en alguna medida, y no se niega que pueden haber aqui ideas
valiosas, pero en ningun caso, conduce a una comprension suficiente
del problema, entre otras cosas, porque se requiere de una teoria: del
valor y una teoria de los intereses humanos criticos * y por supuesto,
una teoria de la justicia y de la responsabilidad global por la salud
publicay la pobreza.

No existe por ejemplo, una epistemologia critica sobre las formas
de conocimiento, que evalie el impacto medio ambiental,
provocado por las fumigaciones a vastas zonas de la amazonia y
cuando los resultados de estos estudios, no son favorables a las
politicas establecidas, su difusion en los mass media permanece
inexplicablemente en la sombra. La Unica manera de establecer un
conocimiento sobre esto requiere de una accién coordinada, que
contribuya también a entender las economias ilegales que alimentan
las transnacionales del crimen organizado

Es curioso que amplios sectores académicos y politicos que apelan a
la bioética en sus discursos, ignoren esto o no lo hayan enfrentado.
No es el lugar para proponer una teoria completa, pero se puede al
menos sugerir sus elementos estructurales. El trabajo de construir
una teoria que respalde el disefio de politicas publicas, razonadas
y razonables, desde la bioética y en didlogo con otras disciplinas,
deberia al menos tener en cuenta los siguientes elementos:

« la evaluacién del impacto medioambiental de las fumigaciones
de cultivos declarados ilicitos;

- las consecuencias sociales y politicas de dichos procedimientos,
particularmente en las zonas rurales de algunos paises del sur;

- el estudio sistematico de las economias ilegales, no sélo las
del narcotréfico, sino también aquellas con las que éste esta
profundamente vinculado: el trafico de armas e incluso el trafico
de personas;

+ la no criminalizaciéon de aquellos, que se encuentran en los
extremos de la cadena de productividad y son mas vulnerables:
pequefnos agricultores, emigrantes y aun los mismos drogadictos;
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« la distincién entre el uso y el abuso de las drogas sin que esto
implique necesariamente, la legalizacion total;

- el énfasis preventivo, no represivo y no prohibicionista, en
la prevencion de la drogadiccion a través del desarrollo de
capacidades humanas;

« la vinculacién de estos temas a acuerdos internacionales
razonables y mas democraticos y a asuntos de justicia global “.

Resulta a todas luces dificil no sentir cierto temor, al plantear
preocupaciones en términos de justicia global, pues éstas, igual que
la dignidad humana o la calidad de vida, pueden ser expresiones que
caen en el vacio, o que se consideran discursos sin vigencia, y pueden
ser objeto de acusaciones, que los asociarian a las grandes narrativas
no vigentes. Ya no es tiempo, se dice, para las grandes utopias.

Sinembargo, estos conceptos no necesariamente deben considerarse
vacios, si se advierte que ciertas condiciones de los seres humanos
son susceptibles de mejoria (lo que puede demostrarse en la
experiencia), y que las diferenciaciones entre tipos y generaciones
de derechos han sido, de cierta manera, exageradas. Existe todavia
un gran retraso con respecto a una implementacion de los derechos
humanos que los haga efectivos, alli donde la pobreza es extrema.

Estamos hablando aqui de utopias posibles, aunque no realizadas en
la practica, puesto que lo que cuenta no es si pueden ser o no, en el
tiempo presente, sino su valor critico, su capacidad de argumentar
contra facticamente, de subvertir los conceptos establecidos. Se
podria incluso decir que basta, para efectos de una ética politica,
con plantear utopias posibles, auin si son poco probables. Y esto tal
vez, cuente con la aprobacion del critico escéptico. Sin embargo, no
deja de ser paraddjico, puesto que la bioética ha pretendido siempre
ofrecer cursos de accidn, o contribuir a la toma de decisiones en
asuntos practicos, incluido el descubrimiento un poco tardio de que
debe orientarse hacia la valoracion ética de las politicas publicas.

Quedaria el modesto consuelo de que en la arena de lo politico,
los asuntos se resolverian a través de una ética ciudadana. Esto
liberaria a la bioética de tener que responsabilizarse por aquello que
no puede producir (no prometer lo que no se puede cumplir), y le
permitiria concentrarse en asuntos tedrico-practicos que ofrezcan
criterios de decision, pero sin convertirse ella misma en un tribunal
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de arbitramento. Tal vez, el verdadero papel de la bioética sea en
ultima instancia, el de contribuir a la formacién de ciudadanos
filoséficamente ilustrados. Y sdlo asi, desde la discusion teorica,
hasta la apropiacion por parte de la ciudadania, conquistariamos
una biopolitica. Es dificil probar esto, salvo por la experiencia atin
insuficiente pero importante, de ciertos sectores de la sociedad
contemporanea en el norte y en el sur, que generan un activismo
coordinado y mucho mas reflexivo, en temas como los derechos
humanos y el medio ambiente.

En muchos paises, para dar un contraejemplo, se “resuelve’; e incluso
se llega a legislar, sobre cuestiones bioéticas como la asistencia al
buen morir, 0 a la solicitud de eutanasia, por parte de los individuos
que se encuentren en un estado de enfermedad terminal, pero
no se lleva el asunto hasta el punto de aproximarse a una bioética
deliberativa; es decir, la discusion y la apropiacién que la sociedad
civil hace del problema, sigue siendo relativamente pobre (el caso de
la legislacion sobre eutanasia en Colombia, por ejemplo).

Auln asi, esto resulta mejor que la ausencia total de la discusién del
problema, como sucede en otros paises; y aun en aquellos lugares,
en donde la discusiéon ha dado todos los pasos procedimentales, de
manera mas o menos satisfactoria, ésta queda abierta a la posibilidad
de discusiones posteriores. Aliin cuando el derecho logre realizar un
consenso, que no necesariamente tiene que significar el fin de la
discusion, en lo concerniente a los derechos protegidos, esto no se
constituye en garantia per se, pues en todos estos casos, la sociedad
puede seguir discutiendo sobre los bienes morales que estan en
juego y esto, es aceptable desde la deliberacién democratica.

Por otra parte, se puede iniciar un analisis del problema de los
derechos, atendiendo tanto al escepticismo que pesa sobre ellos,
como a cierto dogmatismo metafisico que se niega a examinarlos.
Histéricamente hablando, éstos se constituyen en elementos de
emancipacion, pero también, segun se ha visto, como una expresiéon
de un universalismo totalizante que parte del occidente desarrollado.
Es claro, que muchas veces la bioética que surge desde el mundo
anglosajon, pretende realizar un giro poco satisfactorio, al intentar
derivar derechos de los principios tradicionales. Esto resulta muy
deficiente porque a todas luces se vuelve indiferente y poco efectivo
con respecto a los contextos culturales especificos, en donde
pretenderia echar raices. Aun asi, no resulta tampoco inutil, dado que
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ciertos ideales contemporaneos, sobre formas mas democraticas de
gobierno, o de justicia en la asignacién de recursos, adquiere cierta
vigencia en la agenda politica, aunque quizas de una manera poco
eficaz.

En este orden de ideas, la critica a los derechos humanos clasicos
no deberia hacerse tanto a su contenido conceptual, sino a la forma
como este discurso trata a veces de imponerse, o al hecho de que
sigue habiendo poca claridad en la atribucién de obligaciones
(esto es particularmente notorio, como ya se dijo de los derechos
econdémicos sociales y culturales, o de los temas medioambientales).
La expresién mas extrema de esta posicion es el relativismo ético
extremo, que tampoco aclara nada, puesto que la gran paradoja de
los derechos humanos es que pueden terminar estando al servicio de
un universalismo impuesto (lo que si seria una forma de imperialismo
moral), como también, que son por excelencia, la manera de legitimar
un discurso que permite y facilita, los procesos de emancipacion.
Este es su gran legado desde la modernidad.

Ademas, ylejos del escepticismo que se planteabaarriba, estan ciertas
posiciones que pasan por ser “politicamente correctas’, pero que
transmiten cierta ingenuidad con respecto a lo tedrico. La afirmacién
para dar un ejemplo de Bobbio que el problema de los derechos
humanos es casi que exclusivamente, el de su implementacion. A
esto se puede replicar que simplemente no es verdad, y que lejos de
contribuir con una critica constructiva, en donde se pueda articular
lo ético y lo politico, sélo paraliza los intentos de conceptualizar, de
mejor manera, aquello que eventualmente podria reforzar la eficacia
moral y politica, de lo que este autor da por supuesto.

Mas bien, el activismo sobre los derechoshumanosy sus ramificaciones
contemporaneas, no puede estar ajeno a la reflexién y a una mejor
conceptualizacion, que en realidad los pueda profundizar en la teoria
y en la practica. En términos de derechos, habria que extender el
analisis a las instituciones globales, sin temor a fracasar en la empresa,
oaquelapoca eficacia de dichas instituciones, sirva como un pretexto.
Ningun organismo multilateral, por ejemplo, se ha atrevido hasta
hoy a criticar las politicas antidrogas impuestas por ciertos paises. Es
precisamente ésto, sumado al esfuerzo de sectores de la sociedad civil
del Norte y del Sur, lo que deberia contar y posibilitarse.

Otros tipos de errores se cometen al querer formular todos los
actos humanos, en términos de derechos. Asi, por ejemplo, las
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respuestas a la violencia intrafamiliar, las politicas liberalizantes o
restrictivas aplicadas al consumo de sustancias, (en donde la bioética
poco o nada interviene), o el intento de formular la solidaridad
internacional como un derecho (derecho a la solidaridad), se agotan
en los elementos contractuales de las herramientas legales, una vez
que éstas han sido conquistadas. Pero esto puede dejar de lado el
desarrollo de ciertas virtudes (o capacidades humanas), que serian
mucho mas eficaces y respetuosas de los individuos y de aquellos, a
quienes sus acciones van dirigidas. El comunitarismo ha detectado
esto, aunque sus propuestas no sean del todo satisfactorias.

La discusién sobre las adicciones y el consumo de sustancias
ilegales, no deberia agotarse en el derecho a consumir o no, (tal
vez éste no sea un derecho interesante), sino, en las capacidades
de los ciudadanos de desarrollar planes de vida constructivos. Lo
mismo y de manera alin mas tragica, podria decirse del trafico ilegal
de personas, que no esta regulado por politicas mas flexibles de
inmigracién, como tampoco por politicas de empleo o proteccién a
los mas vulnerables.

Todos estos son problemas que se agravan por carecer de una ética
politica institucional y globalizada. Para el caso de la solidaridad
internacional, es obvio que ésta no podria ser objeto de positivizacion
juridica, pues se puede argumentar facilmente que no estd claro cual
es el tipo de obligacién que se generaria aqui y es mucho mas facil
pensarla, en la medida en que los seres humanos amplien el rango de
sus preocupaciones morales, por ejemplo, la simpatia y la solidaridad
hacia los mas vulnerables en paises distantes. Pero nuevamente
este es un problema de educacién y sensibilizaciéon y por tanto, de
desarrollo de capacidades humanas.

La pregunta de si la bioética, el biopoder y eventualmente la
biopolitica, pueden constituirse en un didlogo posible, se responde
positivamente, a través de una horizontalidad real o potencial de
didlogos, que inaugura el cosmopolitismo y la globalizacion de las
preocupaciones morales. Una ciudadania cosmopolita, no estaria
divida entre el norte y el sur, o entre universalistas y relativistas, o
entre liberales y comunitaristas, sino entre aquellos que han logrado
ampliar el horizonte y alcance de sus preocupaciones morales, incluso
hasta alcanzar a las otras especies y aquellos que no han logrado ese
nivel de desarrollo moral o que simplemente su situacién particular
no les permite hacerlo.
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Valela pena, sin entrar de lleno en una teoria sobre el cosmopolitismo,
sugerir la contrastacién de la posicién de Boaventura de Sousa Santos
con la de Thomas Pogge, de que la idea central del cosmopolitismo
moral es considerar a cada ser humano globalmente como una
unidad basica de preocupacion moral. El primero propone didlogos
interculturales y coaliciones transnacionales alrededor de los
principios de dignidad humana y emancipacién social °. El segundo
propone un cosmopolitismo moral, formulado en el lenguaje de
los derechos humanos, interpretados en una concepcién “tenue”
que rechace los abusos, las privaciones y desigualdades extremas,
y que pueda a la vez ser compatible con el amplio abanico de
culturas y cosmovisiones morales, politicas y religiosas, existentes ©.
Transcender el debate entre el universalismo y el relativismo, entre
las libertades individuales y los derechos econdémicos, entre las
identidades culturales y las ciudadanias cosmopolitas es, sin lugar a
dudas, un camino que inauguraria un didlogo muy promisorio.

Por tanto, para efectos de una bioética que pueda ser critica y ofrezca
respuestas y alternativas a ciertos biopoderes operantes, entendida
desde lo local y desde lo universal, es tan indtil la imposicién de
principios como lo es la renuncia al discurso emancipador de los
derechos humanos y la posibilidad de didlogos morales incluyentes,
entre diversas culturas. Esto no puede articularse desde los
micropoderes, ni desde una comprension parcial de situaciones de
dominacién, sean éstas, las biopoliticas del cuerpo o los discursos
fraccionados sobre la autonomia, desde el principialismo tradicional.

Las discusiones sobre justicia global deben asumirse no porque se
trate solamente de la distribucion de recursos que es lo mas obvio
y menos novedoso, sino porque se requiere una redistribucion del
didlogo, un replanteamiento en las formas de deliberacién que las
haga verdaderamente horizontales, mds abiertas en su episteme y
politicamente masincluyentes, mientras que los ciudadanos del norte
y del sur, puedan compartir sus preocupaciones morales y actuar
alrededor de ellas. Esta seria sin lugar a dudas, una consecuencia
deseable de la globalizacion y una forma mas respetuosa, incluyente
y eficazderesponderala pobreza, al crimen transnacional organizado
y a las mismas adicciones.
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Biopolitica: entre as ciéncias da vida e a
gestao das populagoes

Sandra Caponi

O tema que aqui nos convoca é a bioética, particularmente sua
relacdo com a politica e a injustica. Continuando o didlogo aberto
ha dez anos, trata-se de discutir a persisténcia de situacdes de
desigualdades injustas e evitaveis. E nesse marco que devemos situar
a problematica da biopolitica e tentar refletir sobre esse prefixo bios,
que antecede ao mesmo tempo os conceitos de ética e de politica.
Longe de aparente identidade inicial que remeteria a uma ética ou a
uma politica da vida, este escrito propde-se a analisar as diferencas
entre bioética e biopolitica tomando como eixo de discussao o
conceito de vida, esse bios que aparece como elemento necessario
em ambos o0s casos.

Serd essa temadtica que tentarei analisar, centrando-me nas
potencialidades que o conceito de biopolitica tem para as reflexdes
do campo da bioética, fundamentalmente quando esta ultima
propde-se a abordar questdes referidas as desigualdades injustas
ou as iniquidades cotidianamente padecidas pelas populacbes
vulneraveis. Com esse objetivo, gostaria de iniciar este texto fazendo
referéncia a Fassin ', que em 2006 reproduziu pequeno paragrafo do
discurso que o presidente sul-africano de Thabo Mbeki ministrou na
conferéncia internacional sobre aids realizada em 2000: No espago de
um dia, os passageiros que viajam de Japéo a Uganda, deixam seu pais,
que tem a esperanca de vida mais elevada do mundo, quase 79 anos,
para aterrissar em um pais onde o nivel de esperanca de vida é o mais
baixo do mundo, somente 42 anos. Um dia de distdncia por avido, mas
a metade de uma vida de diferen¢a sobre o solo 2.

Esta afirmacdo apresenta um exemplo radical do modo como
essa tecnologia de poder que Foucault denominou biopolitica das
populagées penetra nos corpos, os define, os modela e os transforma
a ponto de interferir na duracdo da vida de uns e outros. Uma vida
maximizada, com altas taxas de longevidade, efeito da conjuncdo
de estratégias, médicas, nutricionais, de boas condi¢ées de trabalho,
de estruturas de protecao social, se opde aqui a pura vida nua de
individuos que vivem cotidianamente as misérias da exclusao e a
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guerra, chegando a atingir, penosamente, pouco mais de 40 anos de
vida média.

Essas vidas separadas pela distancia de um dia de aviao péem em
evidéncia certa dubiedade inerente as estratégias biopoliticas
analisadas por Foucault. Essa diferenca ndo pode ser explicada por
uma constituicdo bioldgica naturalmente destinada a viver mais
ou menos tempo, ndo se deve ao acaso, nem pode se explicar por
intervencdes de Estados mais ou menos eficazes. Essa diferenca
perante a vida e a morte envolve um conjunto de estratégias e
técnicas de gestdao; um modo peculiar de compreender o corpo
e a vida; implica, em ultima instancia, decisées sobre quais sdo as
vidas que devem ser maximizadas e quais sao as vidas consideradas
sem valor. Como afirma Fassin, governar é fazer escolhas, muitas das
quais podem ser chamadas trdgicas, como no caso de transplantes
de drgdos onde a alocacdo de um bem escasso define diretamente
a duragéo da vida de determinadas pessoas. Essa é uma experiéncia
vivenciada e explicitada quando se analisa o discurso dos refugiados em
Franca, e dos doentes de Aids em Africa, ou de aqueles que constatam,
cotidianamente, o pouco valor que tem suas vidas nas sociedades que
habitam 3.

Essa desigualdade, com todos os valores e todas as decisdes que
envolve, resulta essencial para compreender o alcance e a atualidade
do conceito de biopolitica da populacao enunciado por Foucault em
Avontade de saber*e no curso Em Defesa da Sociedade *, no College de
France. No curso, explora as aliancas entre a constituicao dos Estados
modernos e a biopolitica, destacando o lugar estratégico ocupado
pela empresa colonialista e pelas tecnologias de governo, destinadas
aos povos colonizados. Dira que, para que a biopolitica possa exercer
uma relacado positiva com a vida, para que possa construir técnicas
de governo destinadas a maximizar e aumentar a forca e o equilibrio
das populacbes, as sociedades modernas tém aceitado conviver,
de modo explicito ou implicito, com sua negacao: a exclusao ou a
morte de tudo aquilo que possa aparecer como ameaca ou fonte de
degradacao da vida.

Foucault falara de um poder de morte ou de estratégias que se
validam num processo de regularizacdo por exclusdo. A aceitacdo
dessas estratégias ocorre como resultado de uma particdo, operada
no campo do biolégico pelo racismo. O racismo deve entender-se
em sentido amplo e néo literal, ndo se limita a distincao de racas, sino
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que se refere a uma verdadeira hierarquizacédo biolégica pela qual se
instalam vinculos de exclusdo, de negacdo e até de aversdo, entre
grupos humanos.

Para Foucault, o racismo se configura como condicdo para que
os Estados modernos legitimem suas intervencdes biopoliticas
caracterizadas como“poder de morte”, isto &, permite tanto o exercicio
direto desse poder, como ocorreu com as guerras colonialistas,
quanto seu exercicio indireto, como quando individuos considerados
biologicamente inferiores foram excluidos ou expostos a morte
nas mais diversas circunstancias, desde os controles de natalidade
a exposicao a multiplos riscos evitaveis. Nesses casos, o problema
expresso pela biopolitica ndo era vencer um adversario politico, ndo
se tratava de disputas entre sujeitos de direito, tratava-se da exclusao
de individuos que representavam um perigo biolégico, uma ameaca
para garantir o objetivo de maximizar a vida, garantir a longevidade
e aumentar a vitalidade das populagdes.

Foucault pensa que o racismo é elemento central para compreender
as estratégias de exclusao e morte edificadas nos séculos XVIIl e XIX
pelos nascentes Estados modernos. Nesse momento, os discursos
racistas pareciam estar validados e legitimados por uma proliferacdo
de novos saberes considerados cientificos, particularmente aqueles
saberes provenientes do campo da medicina, da biologia e da
criminologia que, na uUltima metade do século XIX, se transformaram
em referéncia inquestiondvel para as intervengdes dos médicos e
higienistas.

Certamente, em nossa modernidade tardia, as estratégias
biopoliticas referidas as populagdes ja ndo se inscrevem nesse
mesmo marco de andlise. J& ndo seria legitimo falar de discursos
cientificos ou estratégias de poder construidas em torno ao eixo
do racismo, ainda que em muitos casos os discursos racistas
perdurem e se multipliguem fora do campo dos saberes aceitos
pela comunidade académica. Assim e ainda que ndo se possa falar
da completa superacao dos limites impostos pelo racismo, limites
que observamos cotidianamente com os problemas derivados
dos fluxos migratérios, da xenofobia e da intolerancia racial em
diferentes paises, hoje se faz necessario pensar de que modo operam
as estratégias biopoliticas em contextos mais amplos que excedem e
integram o cldssico problema do racismo.

Novos discursos e novos saberes construidos em torno do eixo do
normal-patologico impdem desafios para pensar as estratégias
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biopoliticas que se multiplicam no dia a dia. Novos discursos e novas
certezas se instalam no campo das ciéncias da vida, possibilitando
intervencbes sobre as populacées edificadas em torno das
crescentes promessas do saber médico e psiquidtrico de antecipar
0s riscos, evitar a dor e garantir uma vida sem sofrimentos. Analisar o
surgimento dessas novas formas de maximizacao da vida, que adota
a biopolitica na contemporaneidade, e os modos de exclusao que
ela implica exige entendimento prévio sobre os alcances e limites
do conceito de biopolitica e sobre sua utilidade para o campo da
bioética.

Tendo esta problematica como marco geral, tentarei responder a
uma questao especifica: de que modo se articulam os conceitos de
vida e de politica nessa tecnologia de poder definida por Foucault.
Ou dito de outro modo, que devemos entender por esse prefixo
bios em torno do qual se articulam e constroem os conceitos de
biopolitica e de bioética.

O conceito de biopolitica

O conceito de biopolitica foi definido por Foucaultem 1978, no ultimo
capitulo de A vontade de saber*. Nesse mesmo ano, desenvolve e leva
ao limite as implicagdes tedrico-politicas do conceito no curso Em
Defesa da Sociedade. Nesses dois textos e no curso Os Anormais ¢
define, fundamentalmente, o conceito de biopolitica.

Mais tarde, no Nascimento da biopolitica’, dird que se propde realizar
um estudo sobre a arte de governar no liberalismo e neoliberalismo
com a finalidade de entender as condi¢ées de possibilidade da
biopolitica. No entanto, esse conceito sera abandonado ao longo
do texto sem deixar clara a articulacdo entre a biopolitica e esse
liberalismo que se propde governar o menos possivel.

Em aula do curso Em Defesa da Sociedade °, Foucault aprofunda
e desenvolve o conceito de biopolitica, mais tarde abandonado e
substituido pela ideia de governabilidade. Ali Foucault estabelece
os alcances e limites de um conceito que permanece absolutamente
atual e que tem possibilitado numerosas reflexées, desdobramentos
e aplicacdes aos mais diversos campos de estudo.

A publicacao, ainda inacabada, dos cursos do College de France de
Foucault, de 1971 até a sua morte em 1984, contribuiu por renovar
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o interesse por seu trabalho e, muito particularmente, pelo conceito
de biopolitica. Nos ultimos anos se multiplicaram estudos dedicados
a esse conceito ndo somente na Franca, mas também na Italia, nos
Estados Unidos e na América Latina, ao mesmo tempo em que
se exacerbaram as contradicdes e confrontacdes entre posicoes
irreconcilidveis.

Autores como Esposito & ou Negri %, falardo da biopolitica em sentido
afirmativo ou positivo. Outros como Agambem '° se referirdo a face
mais dramatica e obscura da biopolitica, utilizando-a para tematizar
o problema dos campos de concentragao. Rabinow '" ou Rose 2 se
referirdo as biossociabilidades e as novas politicas da vida. Fassin ' e
Le Blanc " teorizardo, a partir da categoria foucaultiana de biopolitica,
situagdes concretas como os processos migratérios ou a exclusdo
social dos desabrigados. Ainda que apresentem divergéncias,
todas essas posicdes reconhecem como ponto de partida comum
os trabalhos de Foucault, situando-se como sua continuag¢do ou
atualizacao.

Sem pretenderreclamarfidelidade aos aportes foucaultianos, gostaria
de resgatar aqui a operatividade do conceito para compreender
nosso presente, seja desde o campo da politica, seja da ética e da
bioética, quando o analisamos com base nos aportes significativos
que possibilitam a leitura dos cursos publicados nos ultimos anos.

Como afirmado em A vontade de saber * e no curso Em Defesa da
Sociedade *, Foucault dird que ao fim do século XVIll e inicio do século
XIX se produz uma transformacdo no modo de organizar e gerir o
poder, uma mutacdo pela qual a antiga potestade do soberano,
seu direito sobre a vida e a morte dos suditos, considerada como
um de seus atributos fundamentais pela teoria juridica classica,
dard lugar a novo modo de organizar as relagdes de poder. O velho
direito de deixar viver e de fazer morrer, proéprio do soberano, sera
substituido pelo direito ou pelo poder de fazer viver e deixar morrer,
configurando-se assim o dominio dos biopoderes referidos aos
corpos e as populagoes.

Tal transformacao ocorre como se o poder de soberania descobrisse
sua inoperancia para lidar com os fenémenos préprios da nascente
sociedade industrial: a explosdo demogréfica, os problemas de
urbanizacédo, os novos conflitos derivados da industrializacao. Esse
poder de soberania sofrerd um primeiro processo de acomodacao
com as tecnologias disciplinares estudadas por Foucault em Vigiar
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e punir . estratégias que se dirigem aos corpos, destinadas a
multiplicar sua forca e capacidade de trabalho e a diminuir sua forca
politica.

Um segundo processo de acomodacdo surgird mais tarde,
fortalecendo-se ao longo do século XIX sem excluir ou substituir a
tecnologia disciplinar, mas integrando-a e utilizando-a parcialmente
para dirigir-se a um novo objeto de intervencdo: os processos
bioldgicos e biossocioldgicos préprios dos fendmenos populacionais.
Enquanto as disciplinas se referem ao corpo, o novo poder regulador
nao se dirige ao corpo, mas a vida, sendo seu objeto especifico de
interesse o ser humano como ser vivo, como espécie bioldgica. A
diferenca das disciplinas a nova tecnologia que serd posta em prdtica
se refere a multiplicidade de homens, ndo enquanto corpos individuais,
mas na medida em que eles constituem uma massa global afetada por
esses processos de conjunto que séo préprios davida, como os processos
de nascimento, morte, reproducdo, doencgas etc ™.

Trata-se, pois, de duas estratégias de poder que se sucedem: a
primeira individualizante, a segunda massificadora. A primeira
referida ao ser humano como possuidor de um corpo; a segunda
referida ao ser humano enquanto parte de uma espécie bioldgica,
a espécie Homo sapiens ou, em termos filoséficos, espécie humana.

Essa nova tecnologia de poder demanda a construcdo de novos
saberes sobre as populagdes, os registros e estatisticas referidas
a proporcao de nascimentos e mortes, as taxas de reproducao,
de fecundidade, de longevidade. Um imenso conjunto de dados
demograficos comecara a ser coletado, inicialmente em nivel local,
para logo possibilitar comparagdes e estatisticas globais que serao
centralizadas por organismos estatais como os registros nacionais de
estatistica e demografia. Esses indicadores quantitativos, a medida
que sdo pensados como fiel reflexo da realidade econémica de um
pais, do poder de um Estado ou do progresso dos povos, constituem
a base privilegiada a partir da qual serdo construidas estratégias
concretas de intervencao sobre as populagoes.

A biopolitica das populagdes tem alguns espacos privilegiados de
intervencao, dentre eles: as politicas de controle de natalidade; o
controle das morbidades e endemias, que substituira o temor pelas
grandes epidemias vistas como ameaca desde a Idade Média; o
estudo e o controle da extensao e duragao das doencas, prevalentes,
pensadas como fatores que debilitam a forca de trabalho e implicam
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custos econdmicos para todos; as intervengdes sobre a velhice, os
acidentes, as doencas e anomalias que excluem os individuos do
mercado de trabalho; a gestdo das relagdes entre espécie humana
e seu meio de existéncia, quer se trate de problemas com o clima e
a natureza (os pantanos, por exemplo), quer com o médio urbano.
Nessas estratégias de intervencao, se articulam diversos dominios de
saber e de acgao politica. Por um lado, os conhecimentos elaborados
pela higiene, a medicina social, a demografia e a estatistica; por
outro, as estratégias de poder que adotam a forma de esquemas de
regulacdo, gestao, assisténcia, controle de riscos e mecanismos de
seguranca.

Desse modo, a biopolitica se constitui como tecnologia cientifico-
politica que se exerce sobre as populacdes, entendidas como
multiplicidade biolégica. Um processo que tem consequéncias
econdmicas e politicas que podem ser antecipadas. Assim, esse
conjunto de fendbmenos que se apresentam como aleatérios
e imprevisiveis, quando se analisam como fatos que afetam
determinado individuo, aparecem como constantes possiveis
de determinar e antecipar, quando observados em perspectiva
populacional.

Os estudos estatisticos permitirdo estudar esses fendmenos em séries
de curta ou longa duracao e, desse modo, antecipar os riscos ou
perigos aos quais essa populacdo estaria submetida. Essas predicdes
e estimacobes estatisticas referidas a fatos sociais (populacionais),
e nao a individuos, permitem criar mecanismos reguladores,
destinados a manter um estado de equilibrio ou atingir a média
estatistica desejada (baixar a mortalidade, alongar a vida, estimular
a natalidade).

Assim, o objetivo ultimo da biopolitica serd instalar mecanismos
de seguridade, semelhantes aos mecanismos disciplinares, para
cada risco ou perigo que possa vir a ocorrer. Ambos se propdem a
aumentar e maximizar a forca de trabalho: Uma tecnologia de poder
sobre a populagdo em tanto que tal, sobre o homem enquanto ser vivo,
um poder continuo, cientifico, que é o poder de fazer viver '°,

Enquanto a disciplina se situa em uma série que se refere ao corpo
como organismo; que produz efeitos individualizantes; que manipula
0s corpos para maximizar sua forca e docilidade; que se exerce no
interior de instituicbes como a escola, o hospital ou o presidio, a
biopolitica se refere aos processos biolégicos e sociobiolégicos,

Bioéticas, poderes e injusticas: 10 anos depois 95



sujeitos a mecanismos reguladores que se desenvolvem em ambito
estatal, como as politicas de sauide publica, ou subestatal, como as
instituicdes médicas, as caixas de poupanca ou as companhias de
seguro. A sexualidade, por exemplo, pode ser objeto de dispositivos
de controle disciplinar, como os controles da crianca em relagao
a masturbacdo, mas também de estratégias biopoliticas, como
o controle da reproducdo e da heranca, dirigido a familia dos
degenerados.

Do mesmo modo que nas disciplinas se conjuga a maximizacao
das forcas produtivas com a diminuicdo da capacidade politica, na
biopolitica deve ser considerada uma duplicidade inerente, que
se refere, por um lado, a maximizacao da forca e da vitalidade das
populacdes e, por outro, ao esquecimento daqueles individuos que
se mantém as margens do auxilio e da protecdo estatal, aqueles que
os governos simplesmente “deixam morrer”. Como dito, um elemento
essencial para compreender essa duplicidade é o papel exercido
pelo racismo (em suas diversas formas) como eixo articulador da
biopolitica.

O racismo é o que possibilita que seja realizada uma particao entre
aquilo que deve ser eliminado e aquilo que deve ser maximizado.
Permite construir um modo peculiar de estabelecer uma relacdo
positiva com a vida que poder-se-ia sintetizar adotando a forma
quanto mais tu deixes morrer, e por causa de esse mesmo fato, mais
e melhor tu poderds viver, ou, para que tu vivas serd preciso deixar
morrer . Foucault entende que essa particdo operada no campo do
biolégico pelo racismo, entendido como fenédmeno social amplo,
nao limitado a distincdo de racas, mas referido a uma verdadeira
hierarquizacéo bioldgica de grupos humanos, foi possibilitada pelas
teorias vinculadas, por um lado, ao evolucionismo spenceriano e, por
outro, aos processos colonialistas.

Nao se trata de pensar o poder de morte com relacao a problemas
de seguranca pessoal, mas de entender que se é possivel aceitar a
morte do outro, daqueles considerados como “ma raca’, como raca
inferior. Se for possivel aceitar a exclusao, os controles de reproducao
dirigidos aos anormais, loucos ou degenerados, é porque se afirma
que desse modo serd possivel garantir que a vida em geral passe
a ser mais saudavel e mais pura. Pela Idgica da biopolitica pode-se
afirmar que mais as espécies inferiores tendem a desaparecer, mais os
individuos anormais sao eliminados, menos degenerados existirGo em
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relagéo a espécie e mais eu (ndo enquanto individuo, mas enquanto
espécie) poderei viver, mais eu serei vigoroso e mais poderei proliferar V7.

O racismo, com as hierarquias que o evolucionismo social estabelece
e que foram apropriadas pelos discursos médico, psiquiatrico e
criminolégico, permitiu dotar de legitimidade cientifica e politica
esse poder de morte que, ao longo do século XIX, perpassou as
relagdes de colonizacao, as guerras, a identificacdo de criminosos ou
o controle sobre a reproducdo dos anormais.

O bios como objeto de saber

Lembremos que o conceito de biopolitica foi enunciado pela
primeira vez em uma conferéncia ministrada por Foucault, em
1974, na Universidade Estadual do Rio de Janeiro (UERJ). Essa
palestra foi publicada em 1977 com o nome de O nascimento da
medicina social '8, O texto aponta um deslocamento significativo nas
estratégias de poder: o controle da sociedade sobre os individuos ndo
se opera simplesmente pela consciéncia ou pela ideologia, mas comeca
no corpo, com o corpo. Foi no bioldgico, no somdtico, no corporal que,
antes de tudo, investiu a sociedade capitalista. O corpo é uma realidade
biopolitica ™.

Ainda que, posteriormente, nos cursos do College de France, Foucault
explore as diversas faces que adota a biopolitica na modernidade,
nao existe referéncia clara a nocdo de vida sobre a qual se constréi
e se articula esse conceito. Alguns autores, como Fassin ', opinam
que essa nogdo, que constitui o coracdo da biopolitica, ndo foi
suficientemente explicitada por Foucault. E verdade que nos cursos
ndo existe nenhum momento dedicado a analisar exclusivamente
essa nocao, porém, para poder compreender a especificidade
desse bios que antecede a politica, resulta necessario situad-lo em
perspectiva mais ampla, lembrando que Foucault dedicou diversos
textos e estudos a problematizar essa nocgéo.

De fato, a problematica da vida acompanha Foucault desde seus
primeiros escritos, particularmente desde O nascimento da clinica %°,
de 1963 e Aspalavras e as coisas ', de 1966, até seu ultimo texto Avida,
aexperiéncia e a sociedade que envia a publicacdo pouco antes de sua
morte e que, segundo Fassin ', ¢ uma homenagem a Canguilhem.
Trata-se, portanto, de um problema que nunca abandonou, de modo
que, para compreender o conceito de vida ao qual a biopolitica se
refere, deveremos aborda-lo respeitando sua complexidade.
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Inicialmente, serd necessario fazer referéncia as reflexdes dedicadas
aos discursos cientificos relativos a vida, provenientes do campo da
biologia e da medicina, centrais nos estudos arqueoldgicos. A seguir,
é necessario abordar os diversos modos pelos quais opera a particdo
entre normal e patoldgico na construcao de tecnologias e estratégias
de poder. Por fim, é indispensavel analisar o modo como se vinculam
0s processos de subjetivacdo e a construcdo de subjetividades com
nossa corporeidade, nossos sofrimentos fisicos, nossa decadéncia
vital e nossa prépria morte.

A centralidade da nogédo de vida nos estudos biopoliticos torna-se
evidente na seqguinte afirmacédo: Parece-me que um dos fenémenos
fundamentais do século XIX tem sido o que poderiamos denominar
uma invasdo da vida pelo poder: ou se vocés desejam, um exercicio
de poder sobre o homem enquanto ser vivo, uma sorte de estatizagdo
do bioldgico, ou pelo menos uma certa tendéncia ao que se poderia
denominar uma estatizagéo do biolégico 2.

Esse texto nao sé permite situar a nogao vida como articuladora de
novos dominios de saber e de intervencao, mas delimita nitidamente
o alcance dessa nogdo. O poder néo se refere a vida cotidiana, nem
ao nosso dia a dia, nem a vida como fato existencial. Trata-se da
identificacdo da vida com o dominio do biolégico, da vida como
objeto de estudo da biologia e da medicina; enfim, dos saberes
denominados, justamente, ciéncias da vida.

Como dito, Foucault considera que um fato determinante na
construcao das sociedades modernas é o processo pelo qual a vida,
isto é,avida que compartilhamos com os animais, passaa serinvestida
por calculos explicitos e por estratégias de poder: 0 momento em
que o bioldgico ingressa como elemento privilegiado no registro da
politica. Assim, no Nascimento da biopolitica afirma que seu objetivo
é entender de que modo a prdtica governamental tentou racionalizar os
fenémenos colocados por um conjunto de seres vivos constituidos como
uma populagéo: problemas relativos a satude, a higiene, a natalidade, a
longevidade, as racas e outros .

Para poder tematizar esse bios, em torno do qual se estruturam as
estratégias biopoliticas, sera necessario fazer referéncia a um registro
que é ao mesmo tempo cientifico e politico, pois a vida se apresenta
ao mesmo tempo como fato bioldgico e como objeto de intervencéo
e de poder. Sera necessario olhar para a construcao de discursos e
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classificacbes cientificas e, concomitantemente, para as praticas
concretas de intervencao que transformam a vida dos individuos.

Para compreender o modo como se estruturam tais discursos e
praticas referidos ao bioldgico, serd necessario lembrar a divida de
Foucault com Canguilhem, desde o Nascimento da clinica até sua
ultima publicacao. Os estudos que Canguilhem # dedica a medicina
e a biologia, em particular sua critica frontal ao modo como se
estabelecem os parametros de normalidade e doenga nas ciéncias da
vida (0 “normal” e o0 “patolédgico”) pelo recurso a padrdes estatisticos,
nao podem ser desconsiderados quando analisamos os alcances e
limites da nocao de vida embutida no conceito de biopolitica.

Canguilhem soube mostrar, com extrema exatidao, a dubiedade
constitutiva do conceito de normal, essencial para compreender
os fatos bioldgicos e as intervencdes médicas. Por um lado, normal
define os valores de referéncia, as médias e as variagées admissiveis
para determinado fendbmeno biolégico (seja a taxa de colesterol, seja
a de suicidio), estabelecidas com base nos valores estatisticamente
mais frequentes. Por outro, trata-se de um conceito valorativo e
normativo que define aquilo que deve ser considerado desejavel em
determinado momento e em determinada sociedade. Assim, é pelo
recurso as normas e médias estatisticas que a medicina pode chegar
a afirmar de que modo um fato bioldgico, uma fungdo organica, um
processo vital ou uma conduta direta ou indiretamente vinculada ao
bioldgico, deve ou deveria ser.

O saber médico e a nogao de norma, em torno da qual esse saber
se constréi, sao indispensaveis para compreender as estratégias
biopoliticas: ndo somente porque permitem a articulacdo entre o
conhecimento cientifico e as intervencdes concretas, mas também
porque é no entorno da norma que podem ser criadas estratégias
de poder que correspondem aos corpos dos individuos (a disciplina)
e aos processos bioldgicos da espécie (a biopolitica). Como afirma
Foucault, o elemento que circula do disciplindrio ao regulador, que
se aplica do mesmo modo aos corpos e ds populagées, que permite
controlar a ordem disciplinar dos corpos e os eventos aleatdrios de uma
multiplicidade bioldgica, esse elemento que circula de um a outro, é a
norma .

Dizer que o biopoder se refere a vida significa afirmar que o ser
humano, como espécie, se transformou em objeto de tecnologias
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de saber e poder normalizadoras, que permitem regularizar os fatos
biolégicos proprios das populacoes, tendo como marco de referéncia
os parametros estabelecidos pelas ciéncias da vida.

A biopolitica como governo sobre a vida

Mas se pela via das normas a vida remete ao campo dos discursos
biolégicos, médicos e higiénicos, por outro lado também se vincula
de modo peculiar ao campo politico. De fato, deveriamos dizer que,
quando Foucault fala de biopolitica, ndo é realmente a politica da
vida o que estd em questao, mas as praticas sociais que se exercem
sobre os corpos e as populagdes. A nocdo de vida voltara ao centro
da cena nao como objeto de tematizacdo das ciéncias bioldgicas,
mas sim como espaco privilegiado para garantir a governabilidade e
a gestdo das populacdes nas sociedades modernas.

O exercicio da biopolitica supde que para poder governar as
sociedades basta reduzir a multiplicidade de circunstancias préprias
a condicdo humana a sua dimensao biolégica, ao dominio do vital;
esse dominio que limita aos homens a sua identidade como espécie.
No entanto, e aqui se encontra a maior contradicdo inerente ao
conceito de biopolitica, a medida que o governo das populagdes
opera exclusivamente sobre fatos bioldgicos, deverd deixar nas
sombras, como antecipara Aristoteles, justamente a dimensao politica
da existéncia, a capacidade de reflexao e dialogo argumentativo, os
vinculos sociais, afetos, sonhos e pesadelos.

Lembremos que, ndo por acaso, € justamente por oposicdo a
concepcdo aristotélica de ‘homem’ que Foucault pensa o exercicio
da biopolitica. Em frase muitas vezes citada, afirma: Por milénios o
homem permaneceu o que era para Aristételes: um animal vivente e,
além disso, capaz de existéncia politica; o homem moderno é um animal
em cuja politica estd em questdo sua existéncia como ser vivo %

Com a finalidade de entender a complexa articulacdo entre vida
e politica suposta nessa afirmacgao, serd necessario, como afirma
Fassin ', fazer referéncia a dois filésofos que podem ter influenciado
direta ou indiretamente as reflexdes de Foucault. Um deles é o citado
Canguilhem #; o outro, Hannah Arendt Z.

Vimos de que modo a nocao de vida em torno da qual se constréi
o conceito de biopolitica é fortemente devedora dos estudos
epistemoldgicos de Canguilhem acerca das ciéncias da vida: a
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centralidade da norma, as referéncias a médias e desvios estatisticos,
uma vida, enfim, sujeita a célculos, a medidas de frequéncia, a
antecipacao de riscos, na qual ndo fica nenhum espaco, como afirma
Canguilhem, para o corpo vivido, para o corpo subjetivo, Unico
parametro capaz de determinar o momento preciso em que se inicia
uma doenca 2%, Com base na analise de Canguilhem a vida parece ser
vista pelas ciéncias biolégicas e médicas sempre mediada pela ideia
de norma.

Se Canguilhem influencia o modo como Foucault pensa a vida a
partir de uma perspectiva epistemoldgica, é recorrendo a Arendt ¥
que podemos compreender a relacdo entre vida e politica em torno
da qual se tece o conceito de biopolitica. Para Fassin, ndo é possivel
imaginar que Foucault ignore a Arendt, pois ainda que nunca tenha
sido citada, ela também colocou a vida no centro de sua obra, apds a
tipologia das trés formas de vida da Condigdo Humana na Modernidade,
até sua andlise do processo vital realizado em Sobre a revolugdo .
Diversos autores mencionaram a proximidade existente entre
Arendt e Foucault em relacdo ao modo como pensam os fenémenos
vitais. De fato, € muito simples compreender essa proximidade a
medida que tanto Arendt como Foucault mencionam suas dividas
com Aristoteles e seu modo de pensar o dominio do biolégico por
oposicao ao espaco do politico.

E por referéncia a Aristételes que se entende a grande novidade que
se produz no mundo moderno, da qual falam tanto Foucault **7 e
Arendt? quanto Agamben ', que conforme este seria aidentificacao
entre o vital e o politico. No mesmo momento em que o ser humano
moderno conquista os direitos que se pretendem universais, o
dominio do vital entra em questdo. A esfera da necessidade e da
reproducdo da vida significava para os gregos, ao mesmo tempo, o
que se opunha e o que era a condicdo de possibilidade da esfera da
politica, um espaco dominado pelas relagées de mando e obediéncia
no qual os argumentos que regiam a pdlis nao poderiam ingressar.

No mundo grego, os fatos vinculados com o bioldgico faziam
parte do dominio pré-politica e estavam reservados ao ambito do
privado, isto &, ao oikos, a vida doméstica organizada em torno das
necessidades da familia. Um espaco que se opde ao registro do
publico, entendido como dominio da vida politicamente qualificada,
correspondendo a distingdo aristotélica entre zoe e bios, entre vida
bioldgica e vida ativa.
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Pouco a pouco a esfera das necessidades, limitada a reproducéo e a
manutencao da vida, do corpo e da saude, que antes fazia parte da
esfera pré-politica, ingressa no registro da politica. Um progressivo
processo de estatizacdo do bioldgico, de inclusdo do zoe no bios,
se inicia no século XVIII. As estatisticas possibilitardao o surgimento
de um novo campo de saber e de intervencao referido a dimensao
vital das populagdes e aos fendmenos correlatos de natalidade,
reproducdo e morbimortalidade.

Esse dominio de intervencao relaciona-se direta e exclusivamente
as populagdes entendidas como corpos bioldgicos despidos de
qualificacdo politica. Corpos que estdo ao servico da formacao
e fortalecimento dos Estados burgueses modernos, associados
a valores vinculados a maximizacdo da vida e da saude em estrita
oposicao ao simbolismo do sangue e ao poder de fazer morrer e
deixar viver que ostentava o soberano na época classica.

Se aceitamos a distincao entre vida e politica estabelecida por
Aristételes e retomada por Arendte Agambem, quicadevamos afirmar
que o conceito de biopolitica, que literalmente significa politica da
ou sobre a vida, implica um oximoro, uma contradicao interna entre
dois dominios irredutiveis. Contudo, mais que uma politica da vida, a
biopolitica refere-se a um modo de gerir e administrar as populagoes.
A vida que aqui estd em jogo nao é a de cidadéos capazes de didlogo
e existéncia juridico-politica, mas a de populacées reduzidas a corpo-
espécie, perpassadas e definidas pela mecanica do biolégico, uma
multidao de sujeitos intercambiaveis e substituiveis.

O paradoxo dos refugiados, analisado por Arendt, pode auxiliar
a ilustrar com dura clareza o que implica a vida nua daqueles para
0s quais sO resta seu reconhecimento como seres vivos, isto é, sem
existéncia politica e sem direitos. Como afirma a autora: O conceito
de direitos humanos, baseado na suposta existéncia de um ser humano
em si, desmoronou-se no mesmo instante em que aqueles que diziam
acreditar nele se confrontaram pela primeira vez com seres que haviam
realmente perdido todas as outras qualidades e relacdes especificas -
exceto que ainda eram humanos. O mundo néo viu nada de sagrado
na abstrata nudez de ser unicamente humano (...) Os sobreviventes dos
campos de exterminio, os internados nos campos de concentrac¢do e de
refugiados e até os relativamente afortunados apdtridas, puderam ver
(...) que a nudez abstrata de serem unicamente humanos era o maior
risco que corriam %,
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Nao é somente em relacdo a essas situacdes limites, como a
existéncia dos refugiados ou os campos descritos por Agambem, que
as estratégias biopoliticas devem ser tematizadas e questionadas.
No momento em que o dominio da ética e da politica é substituido
e reduzido ao campo do biolégico, do corpo-espécie, nossos
sofrimentos individuais e cotidianos, nossos vinculos sociais, medos e
desejos passarao a estar mediatizados por intervengoes terapéuticas
ou preventivas, sejam elas médicas ou psiquiatricas, interessadas
em classificar todos os assuntos proprios da condicdo humana em
termos de normalidade ou patologia *°, limitando cada vez mais
nossa margem de decisdo ética e de acdo politica.

Se situamos o conceito de biopolitica nesse marco maior de discursos
que perpassam os textos de Foucault, dialogando com Canguilhem
e com a leitura de Arendt, podemos compreender as peculiaridades
da nocéo de vida, do bios sobre o qual se constréi a biopolitica e as
diferencas que existem com o bios sobre o qual se constréi a bioética.

Partindo desse marco analitico, podemos afirmar, em primeiro lugar,
que a vida nédo é considerada pela biopolitica em sentido coloquial
ou vulgar. Pelo contrario, leva a carga epistemolégica de uma vida
objetivada pelos discursos, os modos de classificar, medir, intervir e
avaliar proprios das ciéncias biolégicas e médicas, construidos em
torno a oposicao normal-patoldgico. Por essa razdo, a medicina, a
higiene e a saude publica ocupam lugar privilegiado nas sociedades
modernas, possibilitando a articulagdo entre um saber sobre o
biolégico e as intervencdes governamentais sobre individuos e
populacdes.

Em segundo lugar, pode-se afirmar que a vida a qual se refere a
biopolitica ndo é um complemento da politica, mas seu oposto:
aquilo que anula e nega a politica. A biopolitica ndo pode ser
entendida em sentido literal: como uma politica da vida. Falar de
politica da vida implica para Foucault, como para Aristételes, falar
de gestdo, de administracdo, de estratégias de governo destinadas
a uma populacdo reduzida ao dominio das necessidades bioldgicas
e aos processos de nascimento, reproducao e morte. A biopolitica é
justamente aquilo que se opde a politica entendida como governo
de si, como espaco de constituicao ética e politica da subjetividade.
Aquilo que opera a substituicao do didlogo argumentativo, essencial
para a construcdo do espaco politico, pela urgéncia, pela imediata
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e irreflexiva satisfacdo das necessidades, reduzindo a pluralidade da
condicdo humana e a vida ativa aos processos biolégicos de massa.

Por fim, a vida da biopolitica nao se refere a sujeitos capazes de tracar
narrativas sobre sua prépria historia. Refere-se a sujeitos anénimos
e intercambiaveis, cujas histdrias carecem de significacdo, pois do
que se trata é de maximizar seus corpos, de aperfeicoa-los ou de
exclui-los. Assim, como afirma Ortega: Arendt e Foucault alertaram
sobre as consequéncias desse processo de tornar a vida o bem supremo,
de politizagéo do biolégico, sendo o totalitarismo ou a intimizagéo e a
normaliza¢éo da sociedade, as suas manifestagoes fundamentais *'.

O bios na biopolitica e na bioética

Comotentamos mostrar, essa nogao de vida tem certas peculiaridades
epistemoldgicas; vincula-se de modo especifico com o ambito da
ética e da politica e tem como objeto de referéncia ndo os individuos,
mas as populacdes, ou melhor, se refere aos individuos na qualidade
de corpo-espécie. Assim, considerando-se essas peculiaridades,
podemos concluir que esse bios, essa vida, a qual se refere a
biopolitica, nada tem relagao com o bios constitutivo da bioética por
diversas razodes, sistematizadas a sequir.

Do ponto de vista epistemoldgico: cabe a bioética estabelecer os
limites e alcances dos saberes referidos ao corpo. Mais que partir
de uma matriz configurada pelas ciéncias da vida para construir
estratégias de objetivacdo dos corpos, a bioética pretende fazer
uso politico das ciéncias da vida. Ela pretende questionar os usos
ilegitimos desses saberes, instalar uma perspectiva critica em relacao
aos diversos modos de objetivacdo e massificacdo do ser humano,
operada pelos conhecimentos biomédicos e pelas tecnociéncias.

Do ponto de vista politico: a vida entendida como corpo-espécie
constitui para a biopolitica, seguindo a distincao aristotélica,
um espaco pré-politica, o espaco do privado, da vida sujeita a
necessidades bioldgicas, que se opde ao ambito publico-politico.
Essa dimensdo do biolégico era para os gregos a condicdo necessaria
para o exercicio da politica e da ética. Um dominio oposto a politica,
regido pela violéncia, no qual o didlogo entre iguais estava excluido.
De modo inverso, a vida é entendida pela bioética em um sentido
amplo, vinculado a pluralidade da condicao humana. Ela nao se
restringe ao dominio da necessidade ou dos processos biolégicos

104 Sandra Caponi



globais, mas se interessa por esses fatos aleatorios e individuais que
fogem das médias estatisticas e constantes populacionais.

Do ponto de vista ético: para a biopolitica, a vida se limita a ser o alvo
privilegiado de processos de objetivacao de individuos e populagdes
pela mediacdo de saberes médico-juridicos e de estratégias de
intervencao normalizadoras. Pelo contrario, cabe a bioética atender a
pluralidade e a diversidade de modos de producao da subjetividade.
Mais que analisar as populagdes por referéncia a normas e padroes
gerais estatisticamente definidos, trata-se de integrar o aleatério, o
contingente, as narrativas individuais. Contra a homogeneidade das
normas cabe a bioética refletir sobre os diversos modos de producao
ética e politica das subjetividades.

Do ponto de vista de seus objetos: o interesse que a biopolitica
manifesta pela vida das populacoes difere também do interesse
que a elas se dedica a bioética. A biopolitica entende que a vida das
populagdes deva ser maximizada para garantir o poder e a poténcia
dos Estados perante seus inimigos, perpetuando o conflito entre as
nagdes e as guerras de raca. A bioética se interessa, pelo contrario,
pelas estratégias para garantir a protecao de populacdes vulneraveis
e instala a perspectiva populacional de analise como um recurso ou
como estratégia politica para evidenciar as desigualdades injustas
ou iniquidades existentes entre povos, etnias ou grupos humanos
especificos.

A modo de conclusao: a biopolitica e a saude coletiva

As reflexdes que Foucault dedica a saude publica como espaco
privilegiado de exercicio da biopolitica aparecem de modo
recorrente em diversos textos. Essa recorréncia parece indicar que a
saude publica deve ser entendida como modo privilegiado a partir
do qual os Estados modernos puderam garantir o governo e a gestao
das populagoes.

A biopolitica exige a constru¢cdo de um campo de saber referido
as populagdes que se superpde com os estudos historicamente
realizados pela higiene e pela saude coletiva. Deve fazer uso de
instrumentos quantitativos e de estudos demograficos de cujos
fundamentos serdo definidas as taxas de mortalidade e natalidade
existentes e desejaveis, o numero de crimes, de suicidios, de
alcoolismo e de loucura. Com base nesses discursos é que se
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legitimarao diversas estratégias concretas de intervencao sobre a
saude coletiva.

O que tornava essas intervengoes, muitas delas eficazes e impositivas,
aceitaveis poderia ser definido como algo préximo a uma promessa
de recompensa: essas praticas cientificamente legitimadas,
independentemente de serem ou ndo violentas e invasivas, se
apresentavam como perseguindo o Unico objetivo de maximizar
e melhorar a saude de todos para fortalecer o Estado perante os
inimigos externos. Nesse marco, tornava-se necessario antecipar os
perigos instalando-se, pouco a pouco, a problematica do risco como
parte da estrutura interna em torno da qual se articula a biopolitica
das populagdes.

O risco, a medida que aparece como modo de antecipar um perigo
possivel sobre a vida (real ou imaginado), constitui a estratégia
biopolitica por exceléncia que permite garantir a legitimidade
e aceitabilidade do governo das populagdes, substituindo ou
sobrepondo-se ao papel de articulador privilegiado de estratégias
biopoliticas que, no século XIX, foi ocupado pelo racismo. Nas
ultimas décadas do século XX e nas primeiras do século XXI, as
estratégias biopoliticas analisadas por Foucault, cuja preocupagao
voltava-se essencialmente a estatizacdo da vida, comecaram a ser
substituidas por uma ameaca propria da modernidade tardia e das
exigéncias do neoliberalismo. Essa nova configuracdo politica e
econdmica tera como resultado fundamental um deslocamento no
modo de administrar a gestdao da vida: sem deixar de serem eixos
de intervencdo e controle estatal, vida e satide transformar-se-do em
assuntos em relacdo aos quais cada um de nds é considerado quase
como “moralmente responsavel”.

Seja pelos processos crescentes de privatizacdo da saude, seja
como consequéncia de demandas sociais recorrentes, o cuidado
com a saude e a antecipacgao dos riscos parece ter ficado em nossas
maos. Essa responsabilizacdo ou culpabilizacdo por nao ter sabido
antecipar corretamente os riscos, “por excesso ou por omissao” 2,
configura uma das formas que a biopolitica adota nas sociedades
contemporaneas.

Responsabilizacdo, culpabilizacdo e obrigacdo quase moral de
antecipar os riscos, de nao adoecer, de procurar valores tais como
a beleza ou a juventude eterna, apresentados sob a forma de um
contraditério “cuidado de si” impositivo, representam os novos
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desafios biopoliticos que aparecem no campo da saude coletiva.
Corpos que devem ser permanentemente maximizados e melhorados
tornando-se objetivo dltimo para individuos e populacées. E aquilo
que Pal Pelbart denominou de um corpo biopolitico: a bioascese é um
cuidado de si, mas, a diferenca dos antigos, cujo cuidado de si visava
a bela vida, e que Foucault chamou de estética da existéncia, o nosso
cuidado visa ao prdéprio corpo, a sua longevidade, satde, beleza, boa
forma, felicidade cientifica e estética ou o que Deleuze chamaria a
“gorda saude dominante” Nao hesitamos em qualificd-lo, mesmo nas
condicdes moduldveis da coer¢éo contempordnea, de um corpo fascista,
pois diante desse modelo inalcan¢dvel boa parcela da populagéo é
jogada numa condicdo de inferioridade sub-humana 3*

O certo é que esse corpo que se pretende maximizar por estratégias
biopoliticas convive com formas de exclusdo que nao diferem
demasiado daquelas identificadas por Foucault como préprias dos
Estados modernos. Vidas expostas a riscos extremos que nao cabe
a elas administrar, vidas excluidas, vidas descartadas, segundo
uma ldgica pela qual sua exclusdo ou até eliminagao permitiria o
melhoramento biolégico da populagdo. Sdo muitos os casos em que
vemos repetir-se hoje, como nos Estados colonialistas, estratégias
de poder que supdem a reducdo de individuos e populagdes a sua
dimensao puramente bioldgica, a pura vida nua, fora de todo amparo
politico. Um exemplo da aceitabilidade da biopolitica é encontrado
nas regras de duplo standard para a experimentagao com seres
humanos que pertencem a comunidades ou grupos vulneraveis 3.
Aceitar o duplo standard implica afirmar que, em ultima instancia,
em nome da saude de todos e da maximizacdo da vida, pode resultar
legitimo expor certos individuos a graves e desconhecidos riscos e,
no limite, a prépria morte.

Falar de biopolitica hoje nos exige olhar para dois processos em
aparéncia contraditérios, mas que fazem parte de uma mesma
I6gica: a de fazer viver e deixar morrer. Por um lado, a obsessdo pela
saude perfeita, pela maximizacdo da vida, utopia inatingivel que,
no entanto, regula o dia a dia dos sujeitos e que encontra no saber
médico, particularmente no discurso do risco, uma fonte inesgotéavel
de estratégias hiperpreventivas 3. Por outro, a persisténcia de vidas
vulneraveis, consideradas como simples vida nua, vidas expostas
permanentemente a riscos evitdveis, populagées reduzidas a
corpo-espécie, consideradas como pura existéncia biolégica e
consequentemente excluidas do mundo politico de direitos e
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deveres. Essas populagdes ja ndo sdo objeto dos discursos médicos,
nem alvo das politicas de antecipa¢ao de riscos, mas sim objeto de
intervencdes e ajudas humanitarias que encontram nos refugiados
ou nas populagdes afetadas por processos bioldgicos, como a fome
ou as epidemias, um campo inesgotavel de intervencao.
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Bioética de intervencao: retrospectiva de
uma utopia

Dora Porto

Nunca desejei sendo o que nem podia imaginar'
Fernando Pessoa

Aproveitando o tema oficial do evento Bioética(s), Poder(es) e
Injustica(s): 10 Anos Depois, remeto esta reflexdo aos erros, acertos,
subtendidos e desentendimentos acerca da Bioética de Intervencao
ao longo deste periodo, num processo que visa atualizar a
proposicdo inicial e incentivar a continuidade da ampla reflexdo que
tem merecido. Para alegria dos autores da proposta original, Garrafa
e Porto, a bioética de intervencdo recebeu robusta critica, o que
permite depreender ter alcancado seu objetivo de promover novas
bases reflexivas para a bioética, principalmente no Brasil.

Antes de comecgar, quero explicar porque caracterizei nessas
reflexdes a bioética de intervencdo como utopia, numa afirmacao
aparentemente paradoxal, j4 que essa proposta tedrica vem
efetivamente contribuindo para a construcdo de uma bioética
aplicada a dimensao social no Pais. Nao obstante, ndo pude resistir a
atribuir-lhe tal qualificacdo, considerando-se os sentidos associados
ao termo pelo dicionario % e explico porqué.

Por se tratar de proposta tedrica voltada a fomentar uma sociedade
ideal, fundamentada em leis justas e em instituicdes politico-
econémicas verdadeiramente comprometidas com o bem-estar da
coletividade 2, a bioética de intervencédo €, em si mesma, uma utopia,
haja vista que, por mais elaborada que seja, uma teoria social é capaz
de exprimir apenas uma faceta da realidade, ndo podendo — nunca -
abarcar sua complexidade. Nesse sentido, ndo apenas a bioética de
intervencao, mas qualquer proposta tedrica que pretenda responder
a multiplicidade dos fatores que interferem na vida em sociedade,
poderia ser vista como“um projeto de natureza irrealizdvel” 2. Portanto,
sua “traducao” a realidade é sempre “traicao”, mesmo quando essa
transubstanciacao revela-se virtuosa.

Além do sentido de “ideia generosa, porém [em esséncial impraticd-
vel”?, considerei pertinente a classificacdo utopia no sentido filosofico,

Bioéticas, poderes e injusticas: 10 anos depois 111



politico e socioldgico. A meu ver, a bioética de intervencdo pode ser
tomada como “base ética para um modelo abstrato e imagindrio de so-
ciedade ideal”?, tal como o“socialismo utépico”?, a medida que“critica
aorganizag¢do social existente”?, ainda que, por se tratar de proposicdo
académica, ndo esteja diretamente “vinculada as condicées politicas
e econémicas capazes de aplicar essas bases a realidade” > concreta da
vida em sociedade. Apesar disso, é indiscutivel o seu mérito de apon-
tar para caminhos além do virtuosismo platonico, pelo qual vagava a
reflexdo bioética orientada a dimensdo social, e conferir concretude
aideia de aplicar parametros éticos na conducao dos impasses relati-
vos a questado da vida — e da morte — em sociedade.

Também me pareceu condizente a classificacdo em vista de sua
caracteristica de projeto ético alternativo “para uma organizag¢édo
social capaz de indicar potencialidades realizdveis e concretas em uma
determinada ordem politica constituida, contribuindo, assim, para sua
transformagdo” 2. Em resumo, classifiquei a bioética de intervencao
como utopia porque me perturba a correlacdo entre utépico e
inatingivel. Ainda que, por definicdo, possa ser assim acredito que
os seres humanos nao teriam “alcancado o possivel se repetidas vezes
ndo tivessem tentado o impossivel”3. E esse o sentido de utopia que
vejo na bioética de intervencio. E a partir dele que sio tecidas as
considera¢des aqui apresentadas.

Contexto, marcos tedricos e referenciais

Alinhavada em sua primeira versao logo depois do atentado as Torres
Gémeas em 11 de setembro de 2001, a bioética de intervencao
abrangeu a dimensao global, voltando-se a analise das disparidades
econdmicas e sociais em escala mundial e aos reflexos dessa
assimetria sobre as distintas popula¢des do planeta. Preocupada com
o recrudescimento e as repercussdes dessas desigualdades, advindas
da globalizacdo do capitalismo, a bioética de intervencao propos
que a andlise bioética considerasse o processo salde-adoecimento
de forma ampla, rompendo os limites exiguos praticados até entao,
que a reduziam a uma disciplina voltada a regular conflitos éticos nas
areas biomédicas, na clinica e na pesquisa *.

Considerando-se que os conflitos identificados no processo salde-
adoecimento sao suscitados na dimensao social, mensurados na
expectativa e qualidade de vida das populacdes, e que decorrem
da proépria estrutura e dinamica das sociedades, a bioética de
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intervencao indicou a dimensdo coletiva como lécus legitimo da
reflexdo bioética °, consolidando uma proposicao até entdo inédita
na bioética brasileira. Para que hoje, uma década depois, se entenda
o impacto da proposta naquele momento deve-se lembrar de que,
ainda em 2004, no V Congresso Brasileiro de Bioética, realizado
em Recife, dois anos depois do congresso mundial, expoentes da
bioética nacional defendiam, em suas palestras, que a bioética era -
inequivoca e exclusivamente — pertinente a area biomédica.

No ano seguinte, em 2005, a Revista Brasileira de Bioética (RBB)
publicou artigo no qual se admitia que, além da area biomédica, a
bioética poderia abarcar em sua agenda também os temas ecolégicos
e de investigacdo com seres vivos 6. Apesar desse pequeno avanco,
a perspectiva social defendida pela bioética de intervencdo sé
comegou a ser mais amplamente aceita no Pais (e no mundo) em
razdo da publicacdo, pela Unesco, da Declara¢édo Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos’, naquele mesmo ano, que ao estabelecer
os direitos humanos entre seus principios reconheceu a dimensao
social como intrinseca a bioética.

De inicio, a metamorfose da bioética pela abertura a perspectiva
social causou perplexidade e mesmo repulsa. Ao impelir a reflexdo
para além da “zona de conforto” propiciada pelo “piloto automatico”
do principialismo (aplicado na dimensdo individual na analise
das relagbes didaticas médico-paciente, pesquisador-sujeito),
a Declaragdo rompeu os limites que circunscreviam a bioética,
endossando indiretamente as perspectivas orientadas para a
reflexdo social que emergiam na bioética brasileira *2 e latino-
americana °. Essa transformacéo obrigou a conexao com outras areas
do conhecimento que ainda ndo tinham estabelecido interface nem
se encontrado para refletir e debater no campo da bioética.

A possibilidade de constituir-se como campo de producao de saberes
oriundos de diferentes areas contribuiu na consolidacdo da vocagao
transdisciplinar da bioética '°, ja4 delineada por Potter "' em sua
intuicdo pioneira 2. Mesmo que nédo se possa atribuir este sucesso
exclusivamente a bioética de intervencao, é inegavel sua participacdo
no descerrar da reflexdo bioética no Brasil a transdisciplinaridade,
bem como seu papel indutor do didlogo interdisciplinar.

Quanto ao marco tedrico, optou-se na bioética de intervencao por
uma referéncia inequivoca e universal — a corporeidade —, buscando-
se com isso sobrepujar o pragmatismo histérico que ordena a
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aplicacao da lei do mais forte. Dado que todos os seres humanos
existem no mundo a partir de seu corpo (que lhes confere existéncia
social concreta) e que em todas as culturas, sociedades ou civilizagbes
as regras sociais sdo moldadas sobre os parametros de dor e prazer
inerentes a existéncia desses corpos, a bioética de intervencao
considerou pertinente adotar esse marco tedrico, considerando-o
indicativo da necessidade de intervir para alterar o status quo e

alcancar justica social.

Acreditando ser 6bvio o reconhecimento desse parametro nas
dimensdes individual e coletiva e considerando o esforco da
humanidade para evitar a dor e aproximar-se do prazer, a bioética
de intervencao caracterizou como moralmente injusto e eticamente
injustificavel a divisdo assimétrica das possibilidades de experimenta-
los entre individuos e sociedades. A escolha do prazer e da dor no
marco da corporeidade decorreu da necessidade de apontar um
referencial inconteste a todos os seres humanos, inteligivel aos
diferentes grupos e populacdes, que abarcasse a possibilidade
de adequacao cultural, ja que para além da funcdo de marcadores
bioldgicos essas sensacdes sao definidas também, ou principalmente,
pelo contexto cultural e histérico de cada sociedade. Esse marco
comum permitiria a compreensao da teoria em diferentes contextos
culturais, mesmo se considerando as interpretacdes autéctones.

Por fim, quanto a forma de proceder, a bioética de intervencdo
definiu, desde seu primeiro documento, os direitos humanos como
referencial orientador. Tal escolha ndo decorreu de modismo ou
acaso, mas da constatacdao de que os tratados de direitos humanos
podiam responder a exigéncia de critérios que fossem, ao mesmo
tempo, universais e particulares. No que tange a universalidade, os
direitos humanos sdo fruto de consenso entre as nacoes e, ainda que
nao expressem a moralidade vigente em cada contexto, representam
um padrao a ser atingido por todas as sociedades que endossam
os documentos que delineiam essas perspectivas . Quanto ao
que diz respeito a particularidade, os direitos humanos referem-
se a pessoas, populacdes e povos, reconhecendo, nas diferentes
geracdes de direitos, grupos e segmentos especificos, seus atributos
e necessidades culturais, sociais e econémicas peculiares. Ademais,
muitos dos tratados que delineiam essas garantias emergem do
consenso entre os préprios sujeitos aos quais tais direitos se destinam.

Partindo desse quadro tedrico, a bioética de intervencdo vem se
tornando ao longo da ultima década uma das perspectivas mais
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operativas para a reflexdo bioética na dimensao social. Tendo
contribuido para fomentar a abertura da reflexdo bioética brasileira
e sua consolidacao enquanto campo de producao de saberes, vem
propiciando o surgimento de novas perspectivas analiticas pela
incorporacdo de outras areas do conhecimento, como as Ciéncias
Sociais, por exemplo, bem como suscitando vdrias criticas, algumas
das quais contribuiram para o aperfeicoamento da proposicao inicial.

Sem desmerecer quaisquer dessas andlises, agradeco a todos os que
se dedicaram a estudar e criticar a bioética de intervencao. Comeco
esse sucinto processo de revisao pela autocritica que, acredito, deve
embasar a reflexao tedrica libertaria.

Autocritica a ideia de intervencao

Esta autocritica se deterd em um ponto que julgo merecer atencao.
Trata-se do nome da proposta, bioética de interven¢éo, que nem
compreende o alcance da perspectiva teérica nem da margem para
que se visualize de imediato sua intencdo, induzindo, exatamente ao
contrdrio, a interpretacdes que ferem o propdsito inicial. Sem recorrer
a desculpas, cabe admitir que o nome dessa proposta teérica deixa a
desejar no que tange a capacidade de sintese de seu conteldo, que
deveria estar na esséncia do processo de identificacao.

Apalavra“intervengdo”carrega numerosos sentidos, estando associada,
na maior parte das vezes, a interferéncia, ingeréncia, intromisséo ',
denotando a imposicao de uma perspectiva sobre as demais e o
cerceamento da liberdade de escolha. Embora esses sentidos estejam
inequivocamente atrelados a ideia de intervencdo essa nao era,
entretanto, a acep¢do imaginada por seus autores a principio. Direta
ou indiretamente ligados a luta contra a ditadura militar instaurada
em 1964, Garrafa e Porto preocupavam-se, naquele momento, com
a escalada do pensamento neoliberal e com a retirada dos Estados
da posicao de arbitro e agente em relacdo a particdo equanime dos
direitos sociais e econdmicos na dimensao coletiva.

Considerando o neoliberalismo como prejudicial a disseminacao
de uma perspectiva ética fundamentada no ser humano, os autores
procuraram com a bioética de intervencdo estimular na reflexdo
bioética a consciéncia da relacdo entre a proposta neoliberal e o
afastamento do Estado de seu papel precipuo de formulador de
politicas publicas voltadas a garantir a todos o acesso as condicdes
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elementares para a cidadania: saude, educacdo e trabalho.
Acreditavam que tais condi¢cdes eram essenciais a qualidade de vida,
e 0 acesso a elas deveria ser assegurado a todos, visando ao bem-
estar coletivo e a sobrevivéncia do planeta.

Denunciando que a “méo invisivel” da ordem capitalista segurava
firmemente as rédeas do poder, dirigindo o rumo e o ritmo do “andar
da carruagem’, procuraram evidenciar a iniquidade dessa “nova”
(des)ordem mundial, indicando que era moralmente necessario e
indiscutivelmente ético que a bioética se ocupasse do refletir acerca
desse cendrio, promotor de dor e sofrimento para a maioria dos
habitantes do planeta. Em decorréncia, consideraram justificadas as
intervencdes voltadas a rechacar essa situacdo, ainda que cada um
deles mantivesse suas préprias ressalvas quanto a generalizacao da
ideia de intervencao.

Mesmo sem buscar justificativa para legitimar a escolha do nome
bioética de intervencdo pelos autores, cabe mencionar brevemente
as restricées de cada um a adocgédo do termo. Para Garrafa, envolvido
na luta contra o paradigma hegeménico por meio da militancia no
movimento da Reforma Sanitaria, a ideia de intervencao poderia
significaraadogao de politicas verticais e centralizadoras no campo da
saude coletiva, que seriam a antitese dos pressupostos orientadores
da luta para garantir o acesso a saude para toda a populacao, que
deram origem ao Sistema Unico de Saude (SUS). Para Porto, oriunda
da Antropologia e, por isso, marcada como todo antropélogo social
pelo papel espurio representado pela disciplina na consolidagao do
colonialismo na Africa, Asia, Oceania e América, no inicio do século
XX, a ideia de intervencao parecia extremamente suspeita, s6 sendo
admitida como um remédio amargo que se teria que engolir para
tentar alcancar a cura do paciente.

Seja como for, concordaram que o risco quanto a essa ma interpreta-
¢ao valia a pena - diante do crescimento inconteste da perspectiva
neoliberal e da postura acritica da reflexdo bioética brasileira, bem
como de sua arraigada perspectiva reducionista, que imitando a
configuracdo foranea circunscrevia as consideracdes a biomedicina
- resolveram promover uma “guerrilha” para implodir esses limites
exiguos e revelar a condi¢cdao de campo de interconexdo de saberes,
inerente a utopia de Potter ''. Ainda que suspeitassem que o termo
pudesse ser entendido de maneira diversa, no Brasil e no exterior,
dada a carga de significados associados a ideia de intervencéo, e que,
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por isso, sua disseminacdo néo fosse facil, optaram por bancar essa
aposta contra a ordem capitalista e a desordem ética que semeia no
mundo.

Apesar do prurido de consciéncia dos autores ou as ressalvas a
interpretacdo rudimentar da ideia de intervencao (que procuraram
transpor pelo marco da corporeidade e pelos referenciais dos direitos
humanos), a primeira interpretacdo da proposta esteve associada
a acdo do Estado sobre a populacdao e nao em defesa desta. Esta
acepcao, derivada do sentido impositivo da ideia de intervencao,
marcou alguns dos primeiros trabalhos que buscavam utilizar
a bioética de intervencdo como referéncia tedrica. Ao justificar
politicas de Estado autoritarias, tais trabalhos acabavam negando
a importancia de fomentar a consciéncia individual para alcancar o
empoderamento social, tido pelos autores como indispensavel para
a construcao de uma sociedade verdadeiramente democratica.

Buscando esclarecer essa confusdo, Garrafa publica em 2005 o artigo
“Ainclusado social no contexto politico da bioética”'®, no qual reafirma
a importancia de considerar as necessidades do todo social quando
se almeja uma sociedade cidada, identificando os processos de
libertagcdo, empoderamento e emancipagado como fundamentais no
delineamento de politicas publicas destinadas a promover equidade
e justica. Ao afirmar que o Estado deve promover a inclusao, este
trabalho aponta em direcao a cidadania, sublinhando que aquilo que
a bioética de intervencao caracteriza como Estado forte ndo decorre
da imposicdo autocratica da ordem, como faz qualquer Estado
totalitario, mas da nocao de justica para todos, que emana do povo
na vida social e se expressa no ordenamento juridico.

Mesmo com essa ressalva quanto a utilizacao da ideia de intervencao,
0s anos seguintes continuaram trazendo andlises que retratavam a
categoria de forma mais ou menos dissociada do sentido original.
Utilizando justificativas que escorregavam naladeira do paternalismo
(1), algumas dessas analises desqualificavam — mesmo sem ter este

1 Essas analises revelavam o lado do pai (pater) que pune e cerceia a liberdade individual
e o direito de cada um, usando a mascara daquele que protege e cuida; do que age pelo
bem do outro quando arrebata sua liberdade e suprime seus direitos. Lida a tabula rasa
como uma justificativa para qualquer tipo de imposigao, a bioética de intervengédo chegou
a ser apresentada em alguns trabalhos como uma proposta paternalista, justificada pelo
argumento de que o outro, por sua diferenca, necessita (ou merece) ser tutelado. Se a ideia
de protegéo foi indicada por Garrafa quando elaborou os 4Ps 22, € necessario considerar
se tal protegdo deve ser imposta mesmo nos casos em que aquele que é protegido rejeite
essa tutela ou considere que nega suas convicgdes intimas. Para que se entenda o porqué
de tal confusdo seguem exemplos, dentre os numerosos apresentados pelo Dicionario
Houaiss da Lingua Portuguesa, nos quais se pode vislumbrar a associagado entre a raiz
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objetivo - o propdsito central da bioética de intervencao, fazendo
com que deixasse de ser a protecao necessaria rumo a libertacgao,
empoderamento e emancipacdo definitiva, passando a serimposicao
autoritaria, que inibe ou mesmo elimina a constru¢do da autonomia
pessoal, bem como a consciéncia sobre as escolhas voltadas ao bem
da coletividade.

Apesar desses desajustes iniciais quanto a forma como foientendidaa
ideia de intervencao, que motiva esta autocritica, ha de se reconhecer
que a proposta tem cumprido as expectativas que ensejaram sua
formulacdo. Tendo servido de base para uma firme tomada de
posicdo pela delegacéo brasileira quando das acaloradas discussdes
prévias a Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos,
contribuiu para a ampliacdo do ambito da bioética, integrando
o escopo da disciplina as preocupacdes da Reforma Sanitéria
brasileira e a luta cidada por qualidade de vida. Portanto, o desejo do
impossivel expresso pela bioética de intervencéo '° revelou a utopia
como algo que se pode alcancar, uma vez que - de fato — contribuiu
para ampliar o limite que circunscrevia a reflexao bioética no Brasil.

Criticas a bioética de intervencao

A reflexdo acerca da critica a bioética de intervencdo enfocara de
maneira geral aquilo que foi formulado ao longo desta uUltima década,
apresentando e respondendo essas consideracdes de forma genérica.
Os argumentos foram sistematizados em dois grupos: a contestacdo
a teoria que acabou por confirmar o acerto da proposicdo original; e
as ideias que efetivamente levaram a seu aprimoramento em versoes
ulteriores.

pater e os sentidos hoje atribuidos a paternalismo, que oscilam entre protecéo, autoridade
e autoritarismo, e que remontam a origem do termo. Pater. pater ‘pai’ (com um valor mais
social e religioso do que de simples paternidade fisica, expressa em lat. preferentemente
por parens e por genitor), que inclui “pai; avd ou antepassado; fundador; benfeitor”; “pa-
terno, paternal”, “patria; linhagem, raca”; “descendéncia, raga, familia, tribo”; “patriarca”;
“compatriota”; “que pertence ao pai, do pai; da patria”; “paterno, paternal’; “patriménio,
conjunto dos bens pertencentes ao pater”; “patricio, nobre”, “de pai livre ou nobre”; “patrono,
protetor dos plebeus”; “advogado, defensor; protetor; padroeiro”; “patronado, patronagem,
protegao”; “defesa em juizo; socorro, patrocinio, apoio”; “padrinho”; “patriarca, pai de uma
raga ou dignidade eclesiastica”, donde patriarca, patriarcado, patriarcal; do lat. paternus:
paternal, paternalidade, paternalismo, paternidade, paterno; do lat. patronus: apatronar,
patréo, patronal; do lat. patria: patrio, patriota, patriético, patriotismo, do lat. pater e do gr.
patér: patricida, patricidio; do lat. pater, por assimilagéo: parricida, parricidio; patrocinado,
patrocinador, patrocinar, patrocinio; pater-familias. Houaiss A, Villar MS. Dicionario Houaiss
da Lingua Portuguesa. Rio de Janeiro:Instituto Anténio Houaiss/Editora Objetiva; 2001. p.

2.148 (verbete pater).
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Em primeiro lugar, vale registrar que o cerne de muitas dessas
proposicdes criticas residia na simples desqualificacdo da bioética
de intervencéo, definido-a como algo nado pertinente a esse campo
de estudos. Por estar até entdo associada apenas a area biomédica,
os estudiosos pretendiam consagrar a bioética status cientifico,
desconsiderando que ao debrucar-se sobre valores nao poderia ser
caracterizada como ciéncia, jd que esta lida exclusivamente com
fatos e ndo com verdades .

A bioética, entretanto, necessariamente vai além da ciéncia, pois
analisa fatos a luz dos valores e das moralidades que imperam na
realidade social, permitindo-se tangenciar as numerosas verdades
que constroem as visdes de mundo em uma sociedade plural,
estabelecendo, inclusive, um julgamento quanto a sua ética no
que diz respeito a divisdo de poder e oportunidades para todos os
envolvidos. O julgamento préprio a reflexao bioética, todavia, ndo
deve ser confundido com a definicdo de uma verdade dogmatica
- como quer a religido — nem banalizado pela classificacao de fato
bioldgico ou natural (nos moldes que propde a ciéncia), mas sim
tomado em sua especificidade metafisica.

Em decorréncia deste mal-entendido quanto a caracteristica da
bioética, assim como a aceitacdo acritica da falacia da neutralidade
axiolégica da ciéncia, os criticos da bioética de intervencao
procuravam desqualifica-la sob o argumento de que ao incorporar
a dimensao social a bioética estaria deixando de ser ciéncia,
tornando-se, em verdade, politica. Esse argumento foi respondido
por Sotolongo em trabalho que desconstréi a critica a interface
entre bioética e politica, demonstrando que uma bioética separada
da politica ndo é menos ideologizada do que uma bioética
politizada 8. Finaliza o artigo afirmando que ‘ser apolitico’ constitui
um posicionamento politico como qualquer outro, descartando,
definitivamente, a objecdo daqueles que queriam manter a bioética
reduzida a area biomédica em nome de uma pretensa verdade
cientifica proporcionada por tal correlacao.

Outra critica contundente a bioética de intervencdo em sua
proposicdo inicial dizia respeito ao marco da corporeidade como
referencial tedrico. Se na primeira formulacdo se imaginou que fosse
possivel o entendimento de que a concretude da pessoa na vida
social fosse materializada na existéncia mesma de seu corpo, sem
o qual ninguém existe de fato nas inter-relacbes em coletividade,
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também nesse aspecto verificou-se que a interpretacao critica
a proposta atinha-se ao paradigma cartesiano, quanto a seccao
hierdrquica entre corpo e mente, considerando, entdo, o0 marco da
corporeidade como reducdo da nogdo de pessoa (2).

Cabe recordar, entretanto, que o contexto histérico no qual Descartes
produziu a analise que deu origem ao paradigma cartesiano era
marcadamente teolégico, e a importancia do Discurso do método "
foi, justamente, a de estabelecer uma ponte para que os pressupostos
oriundos do dogmatismo religioso (a existéncia da alma identificada
com o observador) pudessem engendrar conhecimento baseado na
observacéo sistematica (o método de pesquisa) que hoje caracteriza
a ciéncia. O valor do método cartesiano, portanto, esta no fato de
delinear o método cientifico e ndo por expressar uma verdade literal
quanto a hierarquia corpo-alma ou corpo-mente, como se entende
atualmente tal dicotomia.

A associacao hierarquica corpo-alma, que é o cerne primevo
desse argumento, remete a ideia falaciosa de que o corpo ndo é a
materializacdo da pessoa, mas “apenas” a parte menos importante
desta. Mediante a argumentacao de que se pode aniquilar a pessoa
mantendo sua existéncia apenas enquanto“corpo” - como aconteceu
nos campos de concentracdo nazistas e continua ocorrendo em
todas as situagOes de tortura —, tal critica caracterizava a escolha
desse marco tedrico como reducionismo a medida que associava
corpo a nogdo grega de zoe, ou vida nua, enquanto caracterizava
a vida social como bios, ou vida de relacao, que seria 0 ambito da
existéncia da pessoa.

Ainda que mostre poder existir um corpo objetificado, em relacdo ao
qual foi retirada a condicao de pessoa (sujeito), essa interpretacao
erra porque esquece que o contrario nao pode existir: ndo hd pessoa
sem corpo (3). Isso revela o que pretendeu apontar a bioética de
intervencao: que o corpo é o essencial para a existéncia humana, o
universal que permite a compreensdo entre todas as pessoas, ja que

2 Como se sabe, a origem do cogito ergo sum no paradigma cartesiano ndo apontava a
dissociagdo entre corpo e mente, mas a existéncia da alma como sede da consciéncia,
estabelecendo a hierarquia corpo-alma. Mais tarde, quando completada a transigédo do
paradigma teocéntrico para o antropocéntrico, essa dicotomia foi transposta para o binémio
corpo-mente. Esse processo, aliado ao valor atribuido ao trabalho intelectual em detrimento
do trabalho bragal, contribuiu para fundamentar a assimetria entre corpo e mente também
na modernidade.

3 Mesmo quando a “pessoa” permanece existindo apenas metafisicamente (como ancestral,
espirito ou imortalizada pela literatura), a existéncia prévia do corpo é o que permite sua
identificacdo enquanto ser pelos viventes atuais.
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todas tém corpo e que este é regulado por dor e prazer. Ainda que se
desconhecaoidiomade alguém, ndo se entenda seu comportamento
nem se saiba interpretar seus costumes é possivel identificar e
compreender dor e prazer em outra pessoa. E possivel intuir, até
mesmo, prazer e dor em outros seres, especialmente naqueles
capazes de manifestar essas sensacdes de maneira antropomoérfica.

Em contrapartida, a especificidade da condicdao de pessoa nao
é comum a todos os seres humanos, pois os atributos culturais
associados a essa condicdo em cada sociedade variam. E exatamente
a interpretacao que as distintas culturas fazem das diferencas entre
individuos, grupos, segmentos e populagdes que endossa a situacao
de desigualdade no plano individual e coletivo, no que tange a
dinamicasocialinterna, bem comoasiniquidadesentre associedades,
no que diz respeito as relacdes no ambito global. Portanto, a nocéo
de pessoa nao pode ensejar o reconhecimento e a superacao das
diferencas. Tal como ocorre na matematica, é necessario que haja um
denominador comum que permita acercar-se do que é (ou parece)
distinto entre os seres humanos para transitar por essas diferentes
perspectivas. Para a bioética de intervencao esse veiculo conceitual
é 0 corpo, préprio a qualquer pessoa, em qualquer tempo, cultura ou
sociedade.

Incomodados por essa interpretacdo e buscando respondé-la,
Porto e Garrafa publicam em 2005 o artigo “Bioética de intervencao:
consideragdes sobre a economia e mercado” %%, que nao sé aprofunda
a analise em relacdo ao impacto do capitalismo na realidade social e
na percepc¢ao individual como procura elucidar o que consideram um
mal-entendido em relacdo ao marco da corporeidade. Nesse trabalho
se pretendeu mostrar que a bioética de intervencao elegeu o corpo
por considerar que é elementar a existéncia e constitui o substrato
da identidade: o corpo marca a identidade e é marcado por ela no jogo
que articula individuo e sociedade por meio das inter-relagées sociais.

Tal explicagdo partiu da dimensao antropolégica, admitindo a ideia
de que uma sociedade estard nos corpos de seus membros ou néo estard
em parte alguma *'. Mediante esse axioma o artigo reafirma que o
corpo é a realidade somatica na qual se articulam as dimensées fisica e
psiquica que se manifestam de maneira integrada nas relagées sociais %°.
Ou seja, para a bioética de intervencao o corpo é o fendmeno essencial
para a existéncia da pessoa. Ou, ainda, sem corpo ndo hd possibilidade
de existéncia da pessoa no mundo, seja como entidade fisica, seja
metafisica.
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Assim, sem olvidar que a pessoa existe por intermédio de seu
corpo, considerando-se imagem e comportamento, a bioética de
intervencao buscou reafirmar o direito de todos a existéncia plena,
considerando o prazer como intrinseco e eticamente inalienavel, em
oposicdo ao que foi presumido no argumento critico ao marco da
corporeidade. E fundamental ressaltar também que a corporeidade
nao foi proposta na teoria de maneira isolada, que permitisse
entendé-la da forma distorcida como foi vista nessa argumentacao.
Ao contrario, esse marco articula-se a teoria com base nos direitos
humanos, considerados indicadores da necessidade de intervencao
e orientadores da proposta de intervencao. Portanto, é quase
inadmissivel considerar que, de boa fé, alguém possa deduzir
que a bioética de intervencao estaria reduzindo pessoa a coisa,
identificando-a como mero corpo, a menos que se presumisse o
desconhecimento, quase total, acerca da proposta por quem a critica.

Baseando-se nos direitos humanos, o marco da corporeidade na
bioética de intervencdo afirma ser indispensavel garantir que a
realidade da existéncia das pessoas, manifesta em todas as suas
dimensodes pela existéncia concreta de seu corpo, fosse efetivamente
resguardada, preservando a vida (e a qualidade de vida) tanto no
sentido biolégico quanto no social. Indo além, implica considerar
que as politicas publicas voltadas a promover a qualidade de vida
da populacédo, que podem ser vistas como projetos de intervencao,
devem ser desenhadas a partir das necessidades e expectativas de
pessoas concretas, de carne e 0sso, com sua dores e prazeres, o que
muitas vezes ndo ocorre porque essas estratégias veem o mundo
através de lentes genéricas, geralmente estatisticas, que embacam a
visdo da especificidade.

Relacionado a esse primeiro argumento critico, outro conjunto
significativo de andlises diz respeito ao uso dos direitos humanos
como parametros norteadores da bioética de intervencdo, que
chegou a ser considerado “romantico” em algumas dessas avaliagcdes.
Partindo da ideia de que, por serem universais, os direitos humanos
sdo aplicados de maneira univoca e impositiva para todos os seres
humanos, a critica a sua escolha como principios orientadores pela
Bioética de Intervencao parece ignorar o contexto de seu surgimento,
bem como desconhecer o que sejam exatamente.

Para a bioética de intervencdo os direitos humanos sao uma
conquista da humanidade porque estendem a nocao de direitos a
toda a espécie humana, sem distin¢do. Sua adocdo como parametros

122 Dora Porto



orientadores da intervencdo decorre do fato de pretenderem
garantir o direito a existéncia (primeira geracao), de estabelecerem
parametros que permitem reivindicar acesso real aos direitos sociais
por grupos e segmentos (segunda geracdo) e de apontarem a
necessidade de rever a dinamica da utilizacdo dos recursos naturais
para resguardar o planeta as geracdes vindouras (terceira geragao).

Tenho dito muitas vezes que considero que os direitos humanos
inauguraram uma visdo de mundo igualitdria, sem precedentes na
histéria. Antes de sua concepcao, as desigualdades eram naturaliza-
das e, nesse contexto, as diferencas entre pessoas e culturas podiam
ser obnubiladas e suprimidas sem macula alguma de consciéncia pe-
los que exerciam o poder hegeménico. E o que se fez, e se permane-
ce fazendo, especialmente quando a ideologia subjacente ao poder
hegemonico nao é desconstruida de maneira politizada, apontada
como fator indutor da desigualdade de direitos e mantenedor da in-
justica, para ensejar a luta social por transformacao.

E fato, historicamente comprovado, que as desigualdades s6
passaram a ser problematizadas a partir dos direitos humanos
porque estes trouxeram uma nova e inédita sensibilidade moral
ao conjunto da humanidade: todos os seres humanos séo sujeitos de
direitos. E impossivel negar o avanco dessa perspectiva para toda a
humanidade, inclusive para aqueles individuos, grupos, segmentos
ou populagdes que ainda ndo desfrutam da plenitude desses
mesmos direitos.

Em relacdo ao processo de visibilizacdo dos direitos das minorias,
relativos a manutencao de suas perspectivas autéctones, que é o
cerne desta argumentacao, cabe considerar que a critica a utilizagcao
dos direitos humanos pela bioética de intervencdo confunde-se
com a propria dinamica hegemonica. Parece-me que aqueles que
formulam tais argumentos nao souberam discernir entre o potencial
dos tratados de direitos humanos para a prépria visibilizacdo das
desigualdades - como fazem os direitos de segunda geragao - e seu
uso politico como instrumentos de dominacao para a eliminagao das
diferencas. Acredito que ha nessas criticas uma sobreposicao entre
aquilo que dizem os direitos humanos e a aplicacao nefasta desses
mesmos principios pelo poder hegemonico.

Eimportante lembrar que os poderes hegeménicos que se instalaram
ao longo da histéria sempre instauraram dinamicas de dominacdo
(e, por isso, se tornaram poderes hegemdnicos!), ndo sendo os
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direitos humanos os primeiros instrumentos usados com esse fim. As
religides também foram usadas pelo poder politico com o objetivo
de dominacdo. Portanto, ha que separar os direitos humanos do
uso que deles se faz. A luta para alterar o status quo deve enfrentar
a ordem instituida quando esta reproduz a injustica e ndo se voltar
contra 0s mecanismos que permitem subverter a iniquidade, como
os direitos humanos.

Aindano que dizrespeito a sobreposicao entre a proposta dos direitos
humanos e seu uso, é preciso ter em mente que a visdao de mundo
inaugurada por esses instrumentos tem apenas 63 anos, periodo
exiguo para concretizar uma mudanca de comportamento no ambito
global. E necessério considerar, também, que a desigualdade foi a
norma, justificada tanto pelareligido quanto pela ciéncia, por dezenas
de milénios em quase todas as sociedades humanas. Acredito ser
por isso que algumas vezes os direitos humanos parecam diletantes
ou inoperantes aqueles que ndo contextualizam a dimensao das
transformacdes sociais ocorridas depois de seu surgimento, muitas
das quais ardentemente desejadas, por populagdes negras ou
mulheres, por exemplo, em varias sociedades do planeta.

Quero registrar, ainda, um aspecto da formulacdo da bioética de
intervencao relacionado aos direitos humanos que por ter ficado
em aberto nesses trabalhos iniciais pode ter dado margem ao
entendimento dos direitos humanos tal como os veem estas
criticas. Trata-se da bioética de intervencao s6 nomear as dimensoes
econdmica e social nos direitos de segunda geracao. Isso se deu nao
por desconhecimento dos direitos culturais, que compdem o tripé
dessa geracdo de direitos, mas, precisamente, porque na ocasido ndo
se tinha certeza sobre como formular sua incorporagao, justamente
pela dificuldade de interlocucao entre o particular e o universal.
Por suprimir os direitos culturais, a bioética de intervencao seria
criticavel, ja que esses direitos sdo justamente os que contemplam as
especificidades de um conjunto particular da populacao.

Para nao deixar em aberto esse impasse, considero que os direitos
culturais informam como individuos, grupos, segmentos e popula-
¢oes querem que os direitos econdmicos e sociais Ihes sejam provi-
dos para, ao mesmo tempo, eliminar as desigualdades sem suprimir
as diferencas: este marco tedrico-operativo establecido por los dere-
chos humanos es imprescindible para asegurar el derecho cultural de
elegir su propio destino, la libre determinacién, que expresa las opciones
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que un conjunto particular de la poblacién considera como esenciales
para la calidad de la vida ?%, no limite do respeito a dignidade humana
e dos direitos fundamentais.

Finalmente, é importante considerar a critica decorrente do
utilitarismo consequencialista, tomado como parametro para a
intervencao. Como a proposicao original da bioética de intervencao
se baseava na analise ética dos conflitos na dimensdo global, esse
parametro foi adotado sem pudor, considerando-se que a aviltante
situacdo damaioria dos habitantes do planeta ndo apenasjustificavaa
escolha como também a legitimava. Assim, desde seu delineamento,
a bioética de intervencao equaciona a disparidade de poder e acesso
entre grupos, segmentos e popula¢gdes em todo o planeta, propondo
que se aumente o insuficiente e diminua o excedente para completar
o ciclo da equidade, garantindo a sustentabilidade social e ambiental
e a vida de todos, considerando-se que isso é, pura e simplesmente,
justica =,

Entretanto, quando projetado na dinamica interna de uma socie-
dade, identificadas suas peculiaridades e os grupos especificos que
compdem a populacdo, o utilitarismo revela seu lado mais duro, que
é o de ndo contemplar ou priorizar as necessidades daqueles que
nao sao maioria numérica. Alguns desses grupos sao constituidos de
pessoas em estado de acentuada vulnerabilidade, como os portado-
res de necessidades especiais, 0s acometidos por doencas mortais
ou os grupos culturalmente minoritarios, que ndo compdem a maior
parcela da populagao, mas que por sua condicao ou situacao de vida
estdo dentre os que precisariam que fosse operada uma intervencao
especifica em seu favor.

Tal critica, que surgiu principalmente de alunos dos cursos de pés-
graduacdo em Bioética da Universidade de Brasilia (UnB), suscitou
profunda reflexdo sobre essa irreconcilidvel caracteristica do utilita-
rismo. Sem trair o principio da maioria, a solugdo encontrada para
esse paradoxo foi indicar que o utilitarismo deveria pautar-se pela
consideracao de que a intervencéo precisa estar voltada para o maior
numero de pessoas pelo maior espaco de tempo possivel >, mas resul-
tar nas melhores consequéncias %° coletivas **. Pode-se nitidamente
observar a tentativa dos autores de responder a esse impasse pelo
acréscimo consecutivo a versdo de 2002 3, em 2005 %° e 2008 *, da
preocupacao com a qualidade na aplicacao do utilitarismo (as melho-
res consequéncias), bem como com o ajuste do foco da intervencao
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(o coletivo). Dessa forma, se procurou orientar o utilitarismo para uma
perspectiva consequencialista, voltada aos interesses da coletivida-
de em sua totalidade.

Essas tentativas de encontrara“quadratura do circulo”compreendem,
entdo, aquilo que torna a bioética de intervengao utopia, no sentido
mitico do termo. Porque essa proposicao tem base na ideia de que se
possa esperar um aprimoramento ético na dimenséo individual; que
cada um na sociedade considere as necessidades coletivas em sua
definicdo de prioridades e que se volte a realizacdo desse objetivo
importante para o todo, mesmo quando ndo represente seu interesse
imediato, sempre que tais objetivos sejam estratégia de intervencao
fundamental para acercar-se ao equilibrio de poder na sociedade.

Apesar de essa expectativa ser indubitavelmente utdpica, ha justifi-
cativa racional para ela, que ndo pode ser olvidada quando se busca
explicar a importancia individual de considerar o interesse coletivo.
Como observado na Histéria recente, as sociedades tendem a encon-
trar formas de convivéncia mais proficuas — e pacificas — entre seus
cidadaos a medida que o poder, as oportunidades e o acesso efetivo
a elas séo, de fato, equanimamente distribuidos. De maneira inversa,
a tendéncia a surtos ou a cronificacdo da violéncia pode ser percebi-
da nos contextos de extrema disparidade de poder, seja econémico,
social ou ambos, o que permite supor que, ao menos em parte, exista
relacdo entre violéncia e desigualdade.

Se o0 que se espera da bioética aplicada a dimensao social é que
contribua para proporcionar equilibrio de poder e oportunidades,
nao se deve perder de vista a importancia de as escolhas individuais
e as tomadas de decisao institucionais estarem voltadas ao bem da
coletividade, considerada em sua totalidade, promovendo-se assim
equidade de acesso aos diferentes, ainda que ndo sejam maioria. Ao
incluir também as necessidades dos “diferentes” entre as prioridades
de justica se estard construindo uma dindmica social organica e
contemplando efetivamente o interesse comum.

Enfim, cada um sabe a dor e a delicia de ser o que é %

Sintetizando esta retrospectiva, considero que a bioética de inter-
vengdo politizou a bioética, despertando os bioeticistas para os
pressupostos da Reforma Sanitaria e indicando que os conflitos em
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Saude, que se originam na dimensao social, sdo tema por exceléncia
da ética aplicada. Estimulou a consciéncia de que corpo e mente sao
um, buscando a superacao do paradigma cartesiano. Apontou que
cada pessoa é efetivamente um ator na sociedade * e deve agir para
regular a dinamica das inter-relagdes sociais com base nos principios
de justica #, orientados pelos direitos humanos, segundo as necessi-
dades coletivas.

Quero deixar registrado, por fim, que se perseguir a utopia caracteriza
aquele que é romantico, aceito a alcunha porque é esta busca que
fundamenta aquilo que sou. Tendo como impulso para manter-me
no encalco desse sonho o potencial de subverter o status quo que
a bioética de intervencdo ja demonstrou, me empenho para que
tal possibilidade se estenda definitivamente ao objeto do campo,
os seres humanos e seus conflitos de vida e morte, ensejando a
superacao da iniquidade que hoje marca o mundo. Acredito que ao
alcancar esse intento libertario a proposta tera cumprido plenamente
seu papel g, por isso, almejo ver o dia em que serd ultrapassada por
outra proposicao mais adequada ao espirito de uma época mais justa,
que é o destino comum e, mais ainda, deve ser o objetivo comum % de
toda producdo académica: contribuir para o bem-estar, presente e
futuro, de todos os habitantes da Terra.

Referéncias

1. Pessoa F. Diario de Lisboa. Mapa da Cultura. Folha de S. Paulo. Domingo 21 ago.
2011. llustrissima: 9.

2. Houaiss A, Villar MS. Dicionario Houaiss da lingua portuguesa. Rio de Janeiro:
Instituto Antonio Houaiss/Editora Objetiva; 2001. p. 2817 (verbete utopia).

3. Weber M. A politica como vocacéo. In: Gerth HH, Mills CW, organizadores. ensaios
de sociologia. 52 edicdo. Rio de Janeiro: Guanabara Koogan; 1982. p. 153.

4. Porto D, Garrafa V. A influéncia da reforma sanitaria na construcao das bioéticas
brasileiras. Ciéncia & Saude Coletiva. 2011;16 (Supl.1):719-29.

5. Garrafa V, Porto D. Bioética poder e injustica: por uma ética de intervencéo.
Mundo da Saude. 2002;26(1):6-15.

6. Kottow M. Bioética e biopolitica. Rev Bras Bioét. 2005;1(2):110-21.

7. Catedra Unesco de Bioética da Universidade de Brasilia. Declaracao Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos. Brasilia: Catedra Unesco de Bioética da
Universidade de Brasilia/Sociedade Brasileira de Bioética; 2005.

8. Oliveira AAS, Villapouca KC, Barroso W. Perspectivas epistemoldgicas da bioética
brasileira a partir da teoria de Thomas Kuhn. Rev Bras Bioét. 2005;1(4):363-85.

9. Tealdi JC, director. Dicciondrio latinoamericano de bioética. Bogota: Unesco/
Universidad Nacional de Colombia; 2008.

Bioéticas, poderes e injusticas: 10 anos depois 127



20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

128

Garrafa V. Multi-inter-transdisciplinariedad, complijidad y totalidad concreta en
bioética. In: Garrafa V, Kottow M, Saada A. Estatuto epistemoldgico de la bioética.
México: Universidad Auténoma de México/Red Latinoamericana y del Caribe de
Bioética de la Unesco; 2005. p. 67-85.

Potter VR. Bioethics, bridge to the future. Englewood Cliffs/New Jersey: Prentice-
Hall;1971.

Pessini L. Bioética das intuicbes pioneiras: das perspectivas nascentes aos
desafios da contemporaneidade. Rev Bras Bioét. 2005;1(2):145-63.

Porto D. Bioética, poder y justicia: la accion por los derechos humanos. Memorias.
p. 188. lll Congreso Internacional de la Redbioética Unesco para América Latina
y el Caribe. Bioética en un continente de exclusion: de la reflexion a la accion IV
Encuentro del Programa de Educacion Permanente de Bioética de la Redbioética
Unesco. Bogota: Universidad El Bosque; 23-26 noviembre 2010. Disponible:
http://www.bioeticaunbosque.edu.co/memoriastercercongresoredbioetica.pdf
Houaiss A, Villar MS. Diciondrio Houaiss da lingua portuguesa. Rio de Janeiro:
Instituto Antonio Houaiss/Editora Objetiva; 2001. p. 1.637 (verbete intervencao).
Garrafa V. A inclusdo social no contexto politico da bioética. Rev Bras Bioét.
2005;1(2):122-32.

Zizek S. Desejar o impossivel € ser realista contra o capitalismo. Folha de S. Paulo.
Domingo 4 maio 2008. Secao Autores: Caderno Mais! p. 4.

Volpato GL. Substratos para a redacdo cientifica internacional. In: . Dicas
para redacao cientifica. 32 ed. Sdo Paulo: Cultura Académica; 2010. p. 23.
Sotolongo PL. ;Es uma bioética separada de la politica menos ideologizada que
una bioética politizada? Rev Bras Bioét. 2005;1(2):133-44.

Descartes R. Discurso do método. Regras para a direcdo do espirito. Sao Paulo:
Martin Claret; 2001.

Porto D, Garrafa V. Bioética de intervencdo: consideragdes sobre a economia de
mercado. Rev Bioética. 2005;13(1):111-23.

Rodrigues JC. Concluséao. In: . O corpo na histéria. Rio de Janeiro: Editora
Fiocruz; 1999.p. 177.

Porto D. Op. cit. p. 187.

Porto D, Garrafa V. Op. cit.; 2008. p. 119.

GarrafaV, Porto D. Bioética de Intervencdo (verbete). In: Tealdi JC, director. Op. cit.
p. 161-4.

Veloso C. Dom de lludir. In: Noites do Norte ao Vivo. Gravadora Universal/Mercury;
2001. Disponivel: http://letras.mus.br/caetano-veloso/44719/

Freire P. Pedagogia da autonomia. Pedagogia da autonomia. Sédo Paulo: Paz e
Terra; 2001. p. 14.

Leivas PGC. Principios de direito e de justica na distribuicdo de recursos escassos.
Rev bioét (Impr.) 2006;14(1):9-15.

Weber M. A ciéncia como vocacao. In: Gerth HH, Mills CW, organizadores. Op. cit.
p. 164.

Dora Porto



E pertinente e justificado falar em bioética
de protecao?

Fermin Roland Schramm

A proposta explicita de uma bioética de protecdo é recente, mas uma
ideia implicita de ética aplicada com esse possivel significado é antiga
e pode ser situada na passagem do imaginario mitopoiético ao
pensamento filoséfico dos gregos. Com efeito, o sentido de um ethos
“protetor” ja existe como “principio pré-filoséfico” ' desde os poemas
homéricos, que, em realidade, remetem a “duas ‘éticas’ distintas’, pois
na lliada, onde os herdis “sdao quase exclusivamente combatentes”, é
a guerra (pélemos), entendida como “guerra aberta, convertida em
uma segunda natureza’, a constituir “o horizonte onde se projeta tudo
o que se faz", ao passo que na Odisseia, o herdi Ulisses, “personagem e
narrador ao mesmo tempo (...) ja articula a vida e a histéria” e ocupa,
especificamente, também o lugar de “héspede’, de “mendigo” e até
de“amante”.

Esta polissemia do termo ética emerge do tratamento dado ao
primeiro “tecido” do “material” constitutivo do ethos pela palavra
mitopoiética 2. Pode-se, portanto, dizer que o “clima” do qual nasceu
a filosofia grega e, em particular, a ética grega, “foi preparado pela
poesia”’, pois a reflexdo moral dos poetas tem elaborado na Grécia
aqueles conceitos fundamentais que deviam servir aos filésofos para a
interpretacdo do mundo 3.

Contudo, nesta “articulacao” entre vida e histéria, representada
pelo personagem de Homero, o conceito de ethos marca a pré-
histéria da ética grega quando ethos, de acordo com seu provavel
primeiro significado, indicara inicialmente a “morada” dos animais, a
“residéncia” onde eles se encontravam e eram criados, implicando,
portanto, também a necessidade de um “abrigo” que deveria
protegé-los contra ameacas externas, sendo, em seguida, aplicado
aos humanos com o sentido de“lugar onde se habita’, o que ampliara
a extensao do sentido do conceito de ethos tornando-o préximo do
sentido de “casa” (oikos), fazendo com que o ethos pudesse tornar-se
“patria” para um individuo ou um povo *

Mas a palavra ética é entendida, inicialmente, com fun¢cdo meramente
adjetiva; isto é, como qualidade de uma acdo e para responder a

Bioéticas, poderes e injusticas: 10 anos depois 129



questdao se uma agao ou um modo de ser podem ser vistas como
sendo “éticas” ou nao°.

Parece, portanto, pertinente afirmar que um dos possiveis pontos
de partida para justificar o sentido arcaico de “protecao’, que aqui
atribuimos a ética, seja a relacao semantica entre ethos e protecdo e
que isso pode ser corroborado pelo menos filologicamente, embora
possa ser visto como insuficiente, sobretudo de um ponto de vista
fenomenoldgico, essencialmente interessado com o pertencimento
de um conceito a um mundo, constitutivo de seu horizonte de
sentido, como é o caso, aqui descrito, do conceito de ética, vinculada
ao significado de protecao.

Mas este vinculo constitui a condicao de possibilidade para o
surgimento de outro vinculo, aquele entre ética e politica, como é de
fato o caso da filosofia grega pelo menos desde os sofistas, Sdcrates,
Platdo e Aristételes. Com efeito, desde entdo, pode-se entender
a polis como sendo indissocidvel do ethos, pois a polis se torna o
lugar da existéncia concreta do ethos, com toda sua conflituosidade
inerente (ou estrutural); algo provavelmente ainda relacionado com
o imaginario mitopoiético homérico que, como vimos, considerava o
ethos indissociavel do pélemos (“luta’, “guerra”).

Com isso, o ethos, entendido como fendmeno social inscrito na polis,
se torna indissocidvel de um conjunto de atitudes praticas, ou atos,
como as decisées (ou os hdbitos), que, por sua vez, eram vistas como
sendo vinculadas as condicdes ambientais (oikos) e, também, como
sendo indissociaveis dos usos, dos comportamentos e das convic¢oes
morais. Ou seja, o conjunto formado pelo ethos, vinculado ao
pélemos, ao oikos e a polis, pode ser visto como um sistema complexo,
que possui uma conflituosidade intrinseca, mas cujos subconjuntos
contribuem também para o correto funcionamento do tipo de
convivéncia oferecido ndo somente pelo oikos, mas sobretudo pela
polis, entendida como lugar concreto onde a ética é constitutiva
da “cidadania” ou — se quisermos — onde a ética se torna condicao
necessdria para a existéncia concreta de auténticos “cidadaos”.
Em suma - dito com as palavras atuais de Ricardo Maliandi -,
considerado em “sua facticidade normativa’, o ethos remete sempre
a determinados cddigos de normas [ou a] sistemas de valores [ou a]
concepgdes sobre o que é moral e o que ndo é ©.

Inicialmente, a proposta de uma bioética de protecdo foi pensada
como alternativa ao principialismo estadinudense’e entendida como
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ética aplicada aos conflitos e dilemas morais da saude publica, por
considerar que estes nao eram devidamente abordados pelo modelo
padrao principialista & De fato, o modelo-padrao (ou “mantra’, como
foi também chamado ironicamente o principialismo °) ja estava “em
crise” desde a década de 90, como todos os movimentos culturais
julgados demasiado tedricos e incapazes de dar conta de novas
situacdes conflituosas concretas, sendo, portanto, progressivamente
substituidos por movimentos mais interessados na solucdo de
problemas empiricos do que em problemas essencialmente tedricos,
como teria sido de fato o caso do modelo principialista®.

Num segundo momento, o possivel dominio de aplicagdo da
bioética de protecao foi estendido, incluindo na extensdo de seu
conceito as praticas que se dao no mundo da vida entendido como
um todo inter-relacionado; isto é, conformado também por outros
seres vivos e o proprio ambiente natural, por sua vez modificados
pelo mundo humano; em particular, transformado pelas acoes
humanas e, portanto, suscetivel de avaliacdo moral, devido a prépria
transformacdo da prdxis humana na idade da vigéncia conjunta
da biotecnociéncia, da biopolitica e do biopoder no contexto da
globalizacdo '"'°. Nesse sentido, a bioética, entendida como a
vertente da ética aplicada as praticas que se ddo no mundo vivido,
pode ser definida, no plano analitico, como uma reflexao critica e,
no plano pratico, como uma proposta normativa, ambos referidos
a conflituosidade estrutural inscrita na prdxis humana, mas que,
na avaliacdo do sociélogo Pierre Bourdieu, representaria ainda um
impensado das ciéncias sociais '°.

De fato, as a¢des suscetiveis de uma andlise ética e as prescri¢des
normativas decorrentes envolvem pelo menos dois tipos de atores
sociais em inter-relacdo e, portanto, inscritos numa relacdo que é
também de poder. Esta inter-relacdo é constituida por: a) agentes
morais, que podem ser considerados como os autores dos atos e que
sdo, em principio, responsaveis por eles e pelas suas consequéncias
e; b) pacientes morais, que ocupam, nesta relacdo, o lugar dos
destinatarios das praticas dos primeiros e que podem ser vistos,
em determinadas situagbes, ndao somente como genericamente
vulneraveis (como todos os seres mortais), mas como efetivamente
vulnerados, como pode ser o caso quando tais pacientes nao
possuem nenhum tipo de “empoderamento” capaz de enfrentar
as consequéncias negativas das praticas dos primeiros, nem a
assisténcia necessaria por parte do Estado.
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Uma tentativa de lidar com as situagdes conflituosas que implicam
destinatarios vulnerados, e vivendo nestas condicdes, é aplicar as
ferramentas daquela que chamamos bioética de protecdo, a qual se
aplicaria aos conflitos morais envolvidos pelas prdticas humanas que
podem ter efeitos significativos irreversiveis sobre os seres vivos e, em
particular, sobre individuos e populacdes humanas, considerados em
seus contextos ecoldgicos, biotecnocientificos e socioculturais 7, e que
tenta construir convergéncias em principio capazes de “dar conta”
deles e, se possivel, de resolvé-los 8.

Dito de outra forma, a bioética de protecao pode ser vista como uma
caixa de ferramentas conceituais, argumentativas e normativas que:
1) se ocupa de [descrever e compreender os conflitos] da maneira
mais racional e imparcial possivel e que; 2) se preocupa em resolvé-
los, propondo [ferramentas normativas adequadas] para proscrever
os comportamentos considerados incorretos e prescrever aqueles
considerados corretos e; 3) gragas a correta articulagdo entre (1) e (2),
[fornecer] os meios [praticos] capazes de proteger suficientemente os
envolvidos em tais conflitos, garantindo cada projeto de vida compativel
com os demais *°.

Como visto, o projeto de uma bioética de protecdo surgiu,
inicialmente, da necessidade de pensar uma ferramenta distinta do
tradicional principialismo bioético, considerado demasiado abstrato
e essencialmente identificado com a ética biomédica. Ela originou-se
com o intuito de ter uma caixa de ferramentas mais adaptada aos
conflitos morais concretos que surgem no campo da saude publica
e preocupada com possiveis solugdes, chamadas “protetoras” por
pretenderem dar amparo a populacdes de vulnerados e suscetiveis
incapacitados de enfrentar a adversidade com seus préprios meios
ou que ndo podem contar com a assisténcia governamental.

Na tentativa de justificar a pertinéncia e legitimidade do uso da
expressao “bioética de protecao’, abordaremos, a seguir, a genealogia
e conceituacdo do mesmo.

Bioética de protecao: genealogia e conceituacao

Toda proposta de nova caixa de ferramentas ou, mais simplesmente,
de nova expressao ou novo termo para dar sentido a um aspecto do
real que chama nossa atencdo tem sempre uma histéria, formada
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por pressupostos, pelos conceitos envolvidos e as possiveis relagdes
pertinentes entre linguagem, pensamento e realidade, que deve ser
explicitada; o que sera feito a seguir mediante rapida genealogia e
uma introducao a andlise conceitual, aplicadas a expressao bioética
de protegdo.

Genealogia

Se pensarmos numa possivel genealogia do conceito de prote¢do
aplicado a um tipo de conflituosidade como pode ser aquela que
se da no campo da saulde publica, pode-se dizer que a histéria da
relativamente jovem bioética tem a ver com a prépria histéria do
conceito de protecao.

Recentemente, a data de nascimento da bioética, como a conhe-
ciamos gracas a utilizacdo do neologismo bioethics em 1970 pelo
oncologista Van Rennselaer Potter 2° para indicar a necessidade
de um campo interdisciplinar formado pelas ciéncias da vida e as
ciéncias humanas, foi retrodatada aos anos 20 do século XX, quando
Fritz Jahr teria cunhado o termo Bio-ethik para indicar o imperativo
relativo as obrigagdes morais frente aos seres humanos e todas
as formas de vida ?'. Parece, portanto, que a bioética pensada por
Jahr antecipasse a extensao “global” do campo das preocupagdes
morais da bioética formulada posteriormente pelo préprio Potter 22,
Entretanto, em nosso entendimento, existe uma diferenca relevante
entre as duas propostas, pois Potter a concebia como uma forma de
saber interdisciplinar, ao passo que Jahr ndo explicitamente 2.

Sem aqui entrar no mérito deste aspecto especificamente
historiografico, pode-se dizer que a genealogia da bioética tem a ver
com a proépria historia moderna do conceito de prote¢do, entendendo
esta como uma funcdo social primordial, elaborada a partir do
surgimento do Estado Moderno e que é o resultado de um pacto
social estabelecido explicitamente (ou pelo menos implicitamente)
entre governantes e governados, e cuja funcdo essencial consiste
em dar amparo aos cidaddos sob sua responsabilidade, isto é:
em “protegé-los”. E isso tanto contra danos naturais que podem
afetar negativamente suas vidas quanto contra danos sociais (e
interpessoais) resultantes da conflituosidade (ou violéncia) existente
entre os cidadaos %,
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Em particular, na idade moderna, se especifica um sentido do
conceito de protecao gracas a possibilidade de adjetivacao moral do
conceito de Estado na expressao “estado protetor”’, o que nos remete
ao surgimento do Estado Social, conhecido também como Estado
Assistencial ou“Estado de Bem-estar” (Welfare State), cuja tarefa seria
a de proteger um padrdo [standard] minimo de renda, alimentacgao,
saude, moradia e educacgédo, garantidas a qualquer cidaddo como um
direito politico, nGo como caridade %>.

De fato, a pratica da “protecdo social” pode ser entendida em sentido
(1) minimalista ou (2) maximalista, isto é como (1) assisténcia
a individuos e populacdes que pelas razées mais variadas — um
handcap fisico ou psiquico, uma incapacidade devido a idade, ou
ainda uma situagao social desastrosa — sdo colocados, provisoriamente
ou definitivamente, fora do regime comum das trocas sociais, e em
particular séo incapazes de responder a suas necessidades ou como
(2) seguridade social generalizada ao conjunto da populacdo e
consistente em sistemas de seguros contra os principais riscos sociais
(doencas, acidentes, desemprego etc.) %. Por isso — sublinha Castel -,
quando falamos em “protecao social” surge o problema de saber se
ela deve se direcionar, preferencialmente, para os ‘mais despossuidos’
para outorgar-lhes ajudas minimas - como parece deixar entender
o sentido minimalista referido a pacientes vulnerados - ou se
deve concernir a todos [esforcando-se] de assegurar ao conjunto
dos cidaddos as condicdes de sua independéncia social ** - como no
sentido maximalista.

Como vimos na Introducao, historicamente a proposta de uma
bioética de protecdao surgiu a partir de uma reflexdo sobre a
moralidade das praticas em saude publica, que envolvem populagdes
de suscetiveis e vulnerados, e que implicam problemas de justica em
situacdes de escassez de recursos Z, o que pode ser visto atualmente
como um dos casos mais conflituosos da bioética sanitaria.

Em particular, o contexto do surgimento desta proposta é,
inicialmente, aquele da reflexdao bioética desenvolvida na
América Latina, com seus problemas e conflitos aparentemente
especificos - e que podem ser indicados pelo termo abrangente
de “injustica sanitaria” —, mas que podem também ser estendidos,
progressivamente, a outras regides do mundo, como parece ser
justificado pela atual situacao de crise globalizada, a qual implica
inter alia a possibilidade do desmonte progressivo do Estado de
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Bem-estar e da progressiva falta de cobertura das necessidades da
populacao, inclusive em saude, apesar desta cobertura ja ter sido
adquirida no passado. Em suma, a ferramenta chamada “bioética
de protecao” surge tendo em conta, inicialmente, as especificidades
dos assim chamados paises “em desenvolvimento’, moldada sem
um dispositivo assistencial eficiente de protecéo. E possivel dizer-se,
entdo, que a versdo maximalista da bioética de protecdo pode, em
principio, ser aplicada aos conflitos e dilemas morais emergentes
no ambito da saude publica em geral, que surgem das contradi¢es
paradoxais da propria globalizacdo, a qual também pode ser
entendida como condi¢ao que, em principio, pode dizer respeito a
todos.

De fato, a ideia de uma possivel “bioética de protecdo’, entendida
como caixa de ferramentas para ser aplicada a conflituosidade moral
de sociedades onde prevalece a pobreza, o subdesenvolvimento, a
dependéncia e a falta de poder ® - como é a condicdo humana da
maioria da populacdo da América Latina — é produto de constante
questionamento da longa histéria do colonialismo (inclusive cultural)
imperante na regido. Isso criou as condi¢des de possibilidade para
também questionar modelos e conteldos culturais — como sdo os
modelos normativos criados para tentar resolver a conflituosidade
- vindos de alhures, como foi (e ainda parcialmente o é) o modelo
principialista, surgido para analisar a conflituosidade ética envolvida
na pesquisa cientifica em seres humanos, posteriormente ampliado
para referir-se a conflituosidade no campo biomédico como um todo,
mas deixando de fora tudo aquilo que nao se referisse a individuos
e a relagdes interpessoais, ou seja, sem contemplar a conflituosidade
no campo da saude coletiva e, mais em geral, a conflituosidade
referente aos animais e ao ambiente, que se tornaram objetos da
bioética de protecao.

Com efeito, depois da primeira formulagdo como proposta de uma
bioética de protecdo entendida como ética aplicada aos conflitos e
dilemas morais da saude publica, que se referem tanto a individuos
como a populagdes (mas sem entrar na controvertida questao biopo-
litica das espécies '3, houve, num segundo momento, a proposta de
estender seu campo de pertinéncia, de acordo com a visao “global”
potteriana de bioética 2%, para em principio poder incluir todas as pra-
ticas que se dao no mundo da vida como um todo, e isso de acordo
com as exigéncias da ética animal e da ética ambiental consistentes
em “proteger” o bem-estar animal e o ambiente. Em outros termos,
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o universo de referéncia da bioética de protecao se tornou o mundo
vivido formado pelos humanos, os outros seres vivos e o ambiente
natural; um todo, por sua vez modificado pelas a¢cdes humanas na
idade da vigéncia da biotecnociéncia transformadora dos fenéme-
nos e processos vivos, da transformacao da politica em biopolitica e
da emergéncia de dispositivos de biopoder, o todo situado no con-
texto indicado pelo termo globalizagéo ™.

Analise conceitual

Como também vimos na Introducao, as raizes conceituais da bioética
de protecao podem ser encontradas na propria semantica da
polissémica palavra grega ethos, que parece ter tido, na origem, o
significado de “guarida” (inicialmente referida a animais e em seguida
aos humanos) e, posteriormente, de “morada” (humana), que se torna
inseparavel do oikos (“casa” e, em seguida, “familia”), adquirindo,
também em época posterior, os significados de “costume’, “habito” e
“carater”4, passando, portanto, de um sentido muito amplo - referido
a sistemas e ambientes — para sentidos mais restritos, referentes
aos individuos e suas caracteristicas. Foi referindo-nos ao primeiro
significado da palavra - “guarida” (que tem uma relagao de sinonimia
com“protecao”) - que a bioética de protecao pode ser pensada como
uma ferramenta cuja funcgao pratica seria a de “proteger”individuos e
populacdes humanas, bem como outros seres vivos, contra ameacas
que podem afeta-los de forma significativa, inclusive ameacando
suas existéncias e até destruindo-as.

De fato, embora o termo “protecdo” ainda nao tivesse sido
explicitamente associado a palavra “bioética” - por exemplo, fazendo
referéncia a um “principio de protecao” -, ele ja existe de fato no
Iéxico da ética aplicada (por exemplo, referido a pesquisa envolvendo
seres humanos no campo da biomedicina) desde pelo menos a
publicacdo do famoso Relatério Belmont 2%, que é também a fonte de
onde surgira o principialismo, quando a palavra “protecdao” aparece
explicitamente no texto do Relatério e na prépria autodenominagao
do grupo que o redigiu, embora o termo esteja ainda limitado, no
essencial, a protecdo individual.

Ademais, a bioética de protecdo tem alguns antecedentes
institucionais, como o Cddigo de Niiremberg * (1947) e as varias
versdes da Declaracdo de Helsinque 3' (1964-2004), que regulam
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a pesquisa biomédica desde que se tornaram explicitos os abusos
cometidos por cientistas e médicos contra individuos e populagdes,
que se tornaram objetos de pesquisa tanto em paises sob regimes
autoritdrios como em paises que se autodenominam democraticos
no século XX 32,

Assim, o campo de aplicacdo de um“principio de protecao”poderia ser
visto também como sendo o mesmo daquele coberto pelo“principio
devulnerabilidade”,considerado como o principio que prescreve,como
fundamento da ética, o respeito, a preocupagéo e a protecédo do outro e
da vida em geral, com base na verificacdo universal da fragilidade, da
finitude e da mortalidade dos seres 3. Entretanto, a identificacao entre
principio de prote¢do e principio de vulnerabilidade é problematica, e
isso porque a extensao do campo semantico dos dois principios nao
é exatamente o mesmo, pois a “bioética de protecdo” nao se refere
a pessoas e populacdes genericamente “vulneraveis” (como parece
indicar o “principio de vulnerabilidade”), mas que sdo concretamente
“vulneradas”. Esta distincdo é relevante ndo somente do ponto de
vista logico para separar uma potencialidade (vulnerabilidade) de
uma efetividade (vulneragdo), mas também do ponto de vista ético
para evitar que o ato de proteger seja confundido com alguma forma
de paternalismo - uma atitude rejeitada pela bioética secular em
geral.

Em particular, a bioética de protecao pode ser vista como uma caixa
de ferramentas - tedricas e praticas — para poder compreender a
conflituosidade na saude publica, descrever os conflitos de interesses
e de valores nela envolvidos, e tentar resolvé-los. Mas tendo em
conta as assimetrias existentes entre quem tem os meios - e o poder
(indicado pelo termo empowerment ou “empoderamento”) - que
0 capacitem para uma qualidade de vida pelo menos razoavel, e
quem de fato ndo os tem. Por isso, nesses casos de conflitos entre
“empoderados” e “ndao empoderados” os conflitos sé podem ser
resolvidos “protegendo” os afetados “ndo empoderados’, pois estes
Nnao possuem 0s meios necessdrios para se protegerem sozinhos,
ou fornecidos pelo Estado protetor contra ameacas e danos que
prejudicam sua qualidade de vida e suas existéncias.

Pertinéncia e legitimidade da bioética de protecao

Embora o termo “protecdo” seja intuitivamente bastante compre-
ensivel, a proposta de associar conceitualmente “bioética” e “prote-
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¢ao” nao é objeto de consenso, mesmo entre os pesquisadores que
propuseram inicialmente uma bioética de protecao para enfrentar a
conflituosidade no campo da saude publica.

Nao tanto devido a seu referente principal — que é a justica sanitaria
em situacdes de escassez de recursos ¥ ou a moralidade das acoes
em saude publica em geral ® -, sendo que ambas estao referidas ao
mundo de desiguais, de sem poder que requerem suporte e amparo 3.
Mas devido, essencialmente, a uma suspeita — que é sempre um pres-
suposto da andlise critica — sobre a prépria pertinéncia e legitimida-
de do uso do termo “bioética de protecao”

E neste sentido que um dos autores dainicial proposta de uma bioética
deprotecdo®aconsiderou, posteriormente, comouma“nomenclatura
insatisfatoria” porque nao reconheceria suficientemente o fato de
a bioética ser uma ética aplicada persistentemente imergida em
assimetrias entre agentes e afetados *. Assim, seria mais apropriado
falar de uma protegdo bioética no sentido de desenvolver uma dtica
de resguardo através da qual a bioética reflete sobre as prdticas sociais
de sua incumbéncia 3. Ou, entdo, de uma “ética de prote¢do” situada
“além da bioética” e preocupada com a desigualdade, isto &, que
“abandona o terreno da reflexédo e se consagra a acao”, reconhecendo
as necessidades reais de seres humanos existentes, para os quais ndo hd
consolo na filosofia, mas somente na assisténcia *'.

Tais criticas em parte procedem, pois certamente surgem de uma
preocupacaogenuinadeaplicabilidadedasferramentasdabioéticade
protecdo, hajavistaa propria crise do principialismo retromencionada.
Mas, em realidade, ao pretender se referir a sujeitos e populacdes
de vulnerados, incapazes de se defenderem sozinhos e precisando,
portanto, de medidas protetoras, a bioética de protecao parte, sim,
do pressuposto da assimetria em termos de empoderamento entre
protetor e protegido para poder justificar a oferta da protecao
sem incorrer em praticas paternalistas questionaveis. Ademais, por
pretender ser uma vertente da ética “aplicada’, e sem desconhecer
a importancia da reflexdo sobre a conflituosidade, a bioética de
protecdo tem também uma preocupacdo genuina com o aspecto
pratico, seja no sentido normativo (que pode eventualmente
compartilhar com o direito e o biodireito), seja no sentido de propor
medidas concretas para proteger concretamente os desamparados,
fornecendo-lhe os meios para sair da condicao de vulneracao.

De fato, a questdo da pertinéncia, ou nao, do uso da expressao
“bioética de protecao” parece ficar em aberto, inclusive para o proprio
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autor da critica ao seu uso, pois ele voltara a utilizar a nomenclatura
“bioética de protecdao” num verbete de enciclopédia, mas sem
defini-la ulteriormente, o que parece deixar a questdo do sentido
e da aplicabilidade da expressao em suspenso, permitindo nos
mantermos “no plano de uma reflexdo que convida ao livre exercicio
de uma pratica protetora” 3¢,

De qualquer maneira, a pertinéncia e a legitimidade da bioética
de protecdao dependerao das possibilidades de seu uso em casos
concretos de conflituosidade, isto é de sua aplicabilidade na
compreensao dos conflitos morais implicados no campo das praticas
em saude, do trato com os animais e das relagdes com o ambiente
natural e suas transformacdes de origem humana.

Conclusoes

Como tentamos mostrar, as expressdes “bioética de protecao”
(Schramm) ou “ética de protecdo bioética” (Kottow) pretendem
indicar um mesmo tipo de ferramenta, que seja capaz de dar conta
da conflituosidade em satde publica com base no pressuposto de
que os programas sanitarios sé podem ser considerados legitimos se
visarem a assisténcia, ou protecao, das pessoas e das populagdes por
parte do Estado, que, para ter suas politicas aceitas democraticamente
como legitimas, deve proteger os cidadaos sob sua responsabilidade
por contrato, ou, dito de maneira mais precisa, que tanto de jure
como de facto deve proteger os cidadaos sob sua responsabilidade
por contrato, embora nem sempre o faca de facto.

Mas considerando a falta de consenso sobre o sentido e o uso da
expressdo “bioética de protecdo’, uma das maneiras de evitar o risco
de incompreensdo consiste em distinguir dois tipos de “protecao”
e considerar a possibilidade de uma bioética de protegdo stricto
sensu (e que corresponde mutatis mutandi ao adjetivo “minimalista”
utilizado anteriormente) e uma bioética de prote¢do lato sensu (ou
“maximalista”). A primeira, referida aos atos que visam proteger
pessoas e populacées que nao tém condigcdes suficientes para
realizar seus projetos de vida razoaveis e legitimos - e que constituem
o grupo dos suscetiveis e vulnerados; a segunda, referente a um
campo mais amplo de possiveis “pacientes morais’, como podem sé-
lo os animais sencientes, mas provavelmente também outros seres
vivos, inclusive sistemas vivos (como os ecossistemas e o préprio
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planeta Terra), o que aproximaria a bioética de protecao lato sensu da
bioética global ja proposta em 1988 por Potter. De fato, esta extensdo
de campo parece pertinente e legitima, pelo menos se partirmos da
premissa ética de que existem interesses coletivos e “ecolégicos” que
nao podem ser subsumidos, sem mais, a interesses de individuos,
grupos de individuos, corporagdes, nacdes, regides e espécies.

Por outro lado, a bioética de protecdo stricto sensu nao pode
aplicar-se a individuos e populacdes que conseguem enfrentar a
sua condicdo existencial “vulneravel” com seus préprios meios ou
com os meios oferecidos pelas instituicbes existentes e atuantes.
Caso contrdrio — como ja vimos - a bioética de protecao se tornaria
sindbnimo do suspeito e criticado paternalismo tradicional (como
aquele vigente na relacdo médico-paciente tradicional e que é objeto
da ética biomédica), o que seria contraditério com um dos valores
fundamentais das sociedades seculares e democraticas nas quais, em
principio, vivemos: o direito ao exercicio da autonomia pessoal, pelo
menos quando esta pode ser exercida sem prejudicar de maneira
significativa os direitos dos outros.

Ademais, considerando ainda a falta de consenso sobre o uso da
denominacdo “bioética de protecdo’, pode-se tentar construir pontos
de convergéncias que, segundo Maliandi, sdo constitutivos — junto
com a caracteristica intrinseca da conflituosidade - do préprio ethos,
visto que os conflitos sGo uma forma de inter-relacdo sui generis
porque estabelecem relacdées no modo da divergéncia e porque no
ethos existiriam também “fatores anticonflituosos” que se manifestam
na “ordem’, na “organiza¢ao” e na “sistematizacdo”; em suma, devido
a existéncia, no préprio ethos, do “contrdrio dos conflitos’, que é a
“concordancia” ou “harmonia” e que “inibe a conflituosidade”, pois [0s]
conflitos estabelecem relagcées no modo da divergéncia [ao passo que]
a harmonia o faz no modo da convergéncia *.

Em particular, considerando a vertente extensa (ou lato sensu) da
bioética de protecao, pode-se ver nesta uma maneira de encarar
o fato de que a questdo da relacgo dos humanos com a natureza
serd provavelmente a mais crucial deste século, pois os problemas
ambientais se tornaram um sujeito de debate ptiblicoem nivel planetdrio
e porque se tornou dificil continuar a crer que a natureza é um dominio
totalmente separado da vida social *°. Em suma, em seu sentido amplo
(ou lato sensu), “proteger” deveria referir-se em principio ao mundo
vivo como um todo, tendo em conta que os problemas que podemos
chamar de “ambientais” ou “ecoldgicos” dizem respeito a nossa “casa
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comum” (e que podera sé-lo das geracdes futuras), que ja os filésofos
gregos indicavam com os termos oikos e ethos, embora as duas
palavras, juntas, tivessem um sentido mais amplo daquele que no
mais das vezes Ihe damos atualmente, e que implicava o que hoje
entendemos como “o habitat dos seres vivos” e “0 modo ou forma
de vida” humana em geral. Com isso, se estabelecia, provavelmente
pela primeira vez, uma proximidade semantica entre aquilo que
denominamos“ambiente” e “ética’, antecipando, portanto, o que aqui
chamamos o campo da bioética de protecao lato sensu.

Concluindo, este sentido primitivo de “protecdo’, atribuido ao
ethos, foi parcialmente recuperado pelo fundador da bioética
como a conhecemos hoje: VR Potter que, ja em 1970 %, concebia a
bioética como saber interdisciplinar e ciéncia da sobrevivéncia; isto
é, como uma forma de saber-fazer que deveria ser também uma
forma de sabedoria (que também nos remete ao grego: phronesis)
ou “prudéncia’, capaz de assegurar a preservacao da biosfera, razdo
pela qual o autor considerara, anos depois, a necessidade de uma
“bioética global”capaz de enfrentar a moralidade das rela¢des que os
humanos estabelecem com o meio ambiente, isto €, com a natureza
a qual também pertencem, embora continuem a transforma-la -
para o bem ou para o mal.
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A bioética como ferramenta de
interpretacao da realidade: entre o
universalismo e o pluralismo

Fldvia Regina Souza Ramos

Nunca falo do que ndo admiro (...) se a heranga nos designa tarefas
tdo contraditdrias é que ela atesta nossa finitude. S6 um ser finito
herda, e sua finitude o obriga a isso. Obriga-o a receber o que é
maior, mais antigo, mais poderoso e mais duradouro que ele. Mas a
mesma finitude obriga a escolher, a preferir, a sacrificar, a excluir, a
deixar de lado. (...) E-se responsdvel perante aquilo que vem antes de
mim, mas também perante o que estd por vir e, portanto, também
perante si mesmo... o herdeiro estd duplamente endividado. Trata-
se de uma espécie de anacronia: ultrapassar em nome de quem nos
ultrapassa, ultrapassar o préprio nome! Inventar seu nome, assinar
de maneira diferente, de maneira cada vez tinica, mas em nome do
nome legado, caso seja possivel. (...) O herdeiro ndo é apenas alguém
que recebe, é alguém que escolhe e que se empenha em decidir .

Jaques Derrida

Somos todos herdeiros. Herdeiros de um conjunto de coisas que
nos constitui. Constitui-nos porque nao conseguimos pensar-nos de
outro modo, ou ndo de um modo plenamente livre desse conjunto
de coisas de que falamos mais e mais. Chamamos de nosso mundo,
de nosso tempo, de nossa cultura.

Parto de uma delimitacéo inicial, o lugar de trabalhadora da saude
e de uma perspectiva de abordagem da bioética como discurso que
penetra e produz reflexao, participando da relacdo que o trabalhador
da saude estabelece com seu trabalho e consigo mesmo.

Filha dessa época, a bioética trazuma das mais marcantes insignias de
suatemporalidade-aceleridade com que se expande. Das biociéncias
e das tecnologias, a bioética tem o motor que sem descanso lhe
oferece propdsitos, estimulos, demandas; ndo quaisquer demandas,
mas demandas urgentes e importantes. Importancia ndo apenas
justificada por seus propagadores e estudiosos, mas vulgarizada pela
informacdo massiva e popularizada por uma sociedade que se vé
entre risco e vulnerabilidade.
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Por seu escopo e por sua responsabilidade, a bioética tornou-se
exigéncia relativamente aceita em todo o tecido social, mesmo que
mantida como campo parcialmente esotérico. A consequéncia pode
ser vista na consolidacdo de um instrumento vigoroso e prestigiado,
de uma reflexividade que tem como objeto o discurso e a pratica
cientifica. Como discurso, a bioética é capaz de inventar novos
problemas e novos sujeitos, de por em questao os que ja ali estao,
mas, também, de reproduzir uma escrita, reificar ldgicas e regras,
inibir possibilidades outras.

No campo da saude, o discurso da bioética manifesta uma
interessante produtividade, embora em manifestacbes em nada
unidirecionais. Elementos desse discurso participam de diferentes
definicdes, inclusive de certos preceitos e sistemas modelares sobre
o papel, a responsabilidade e as fronteiras da atuacao sobre a salde
das pessoas e populagoes e, portanto, dos profissionais que tém essa
tarefa.

Paralelamente, o pensamento produzido no campo da saude néo
s6 incorporou, mas interagiu, modificou e deu matizes préprias das
proposicoes da Bioética. Também é fato que a maioria das questdes hoje
postas em termos de bioética, seja no terreno da ciéncia em geral ou da
intervencdo em saude, ndo tenha sido inaugurada pela Bioética, como
problemas adormecidos ou ignorados, a espera de um discurso que os
trouxesse a luz. O que fez a Bioética foi organizar dentro de uma Iégica,
compor no interior de um sistema, “aparelhar’; no sentido de equipar
com conceitos, metas, argumentos um olhar (ou olhares) sobre a ciéncia
e avida; enfim, fazer funcionar novos campos de viséo sobre os fatos 2.

Assim, num campo tdo identificado com o dominio da técnica, o
discurso da bioética alcancou repercussdo, a ponto de ser confundido
como discurso “quase seu”. Por qué? O que pode significar tomar pra
si, reelaborar os préprios argumentos no interior de uma linguagem
que, se nao lhe é estranha, pelo menos ndo pertence ao seu dominio
exclusivo? O que indica chegar a ponto de dela se apropriar como se
fosse criagao sua?

Se a inseguranca e a duvida sao anunciadas como marca dessa
modernidade tardia, também ndo podem ser negadas certas
particularidades desse tipo de técnico ou do saber e da acao em
saude. A “ciéncia médica” que sempre se confrontou com os saberes
nao seguros da tradicdo percebe suas bases de atuacao fragilizadas,
sua nocdo de autonomia fundada na especificidade do caso, na
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relacdo face a face e numa suposta confianca estabelecida nessa
relacdo.

Tal confianca que envolve, do lado daquele que busca o cuidado ou
intervencdo, a ideia de uma competéncia técnico-cientifica, nem
sempre posta a prova; de uma disponibilidade de recursos diagndstico-
terapéuticos, nem sempre acessiveis e, ainda, de uma comunicacao
baseada na compreensao e verdade, nem sempre praticada. Do lado
do profissional, a confianca se dd em torno de uma verdade a ser
encontrada no outro, mas nem sempre oferecida; de uma intimidade,
mesmo que ilusdria, e de uma pretensa resolubilidade, muitas vezes
questionada. Frageis bases para a confianca.

Muito contada numa historia de fundadores e fatos marcantes, a
bioética pode ser entendida como movimento amplo que envolve
diferentes atores (instituicbes, paises, organizacées, comunidades
cientificas, militantes de variadas posicdes) que reivindicam valores,
metas, mudancas, por vezes inconcilidveis entre si ou com modelos
de desenvolvimento praticados. Na busca pela moralidade das
acdes e por argumentos racionais, também a bioética aprende que
o argumento racional é negociavel e, portanto, moralidades sao
negociaveis, e que nessa negociacao estdo sujeitos diversos, com
desiguais direitos a palavra 3.

Aoressaltar o carater politico desse movimento também se reconhece
seu carater cultural, ja que em intimidade estdo nossa cultura e nossa
ciéncia. Como refere Wallerstein 4, assistimos a cientifizacéao social e,
se essa pode ser uma oportunidade para reintegrar o conhecimento
do que é verdadeiro e do que é bom, ou seja, de nossas formas de
conhecimento cientifico e filoséfico, cabe perguntar se a bioética
seria uma das expressdes mais concretas dessa possibilidade?

Boaventura Santos ®lembra que do mesmo modo que o Ocidente nao
detém o monopdlio das boas ideias cientificas do mundo, também o
divércio entre razdo e valores ndo se mostrou um principio humano
produtivo. Argumenta que a desmistificacdio do conhecimento
cientifico, pela explicitacdo de seu carater de construcdo demasiado
humana, deve se conjugar a uma reforma metodoldgica, em que as
necessidades das comunidades afetadas pelos produtos da ciéncia
sejam decisivas.

O autor ndo esta se referindo a bioética, mas podemos reconhecer
que esse é seu contexto cultural e grande desafio: De que tipo de
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conhecimento sobre o mundo empirico precisamos para podermos,
simplesmente, viver, e para vivermos mais razoavelmente uns com os
outros neste planeta, a partir desse momento? Quem deve constituir o
nds que responde a essa pergunta?®

Se diante da primeira pergunta posta pelo autor a bioética tao
prontamente se dispds a buscar respostas — e nao respostas genéricas,
mas praticaveis e resolutivas para aqueles que tém de gerir conflitos
sobremodo especificos — diante da segunda pergunta ha um siléncio
constrangedor.

Esta longa introducdo permite chegar ao que pretendo reforcar, a
tese de que a bioética é, potencialmente, um sistema abstrato capaz
de produzir reflexividade, ordenando a experiéncia e o projeto de
identidade subjetiva do trabalhador da saude °. Como ferramenta
para o manejo de problemas e dilemas da pratica, essencialmente
disposta a promover o raciocinio moral nos processos de tomada de
decisao, a bioética reforca a nocado de protecdo tanto sob o prisma
de quem pode sofrer a consequéncia do abuso e do erro como de
preservacao da ideia da boa prética e de seus praticantes (o uso de
bons instrumentos amplia a credibilidade e possibilidade de éxito).
Mas, além disso, mais do que ferramentas que habilitam um agir
qualificado, a bioética pode também fornecer as condi¢ées para que
o trabalhador se pense qualificado para tal acéo 2.

Desse modo, podemos pensar a bioética como um sistema abstrato,
numaaproximacaoao pensamentode Giddens’, ou seja, funcionando
como filtros mediante os quais se ddo as escolhas e revisées que
organizam reflexivamente o empreendimento da autoidentidade. A
identidade tornou-se, para esse autor, um empreendimento reflexivo,
um projeto de si, um esforco de construcdo de narrativas biograficas
relativamente coerentes, numa sociedade da ordem pos-tradicional,
de fragmentacdo do sujeito por multiplas vias e agéncias de
subjetivacao. As decisdes que poderiamos chamar de “profissionais”
nao se dao distanciadas daquelas que fazem parte do planejamento
e da organizacdo da vida, da negociacao de estilos de vida, num jogo
entre o local e o global, em contextos complexos e crescentemente
influenciados por autoridades e “conhecimentos de peritos”.

Um ideal de profissional, “0 que se almeja ser” desde a escola, se
conecta a projetos de sociedade, a atributos desejaveis e escolhas
sensatas, a modos de andar a vida. O pertencimento a uma carreira
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e o sentido de identidade permanece intenso no campo da saude,
mesmo em tempos de fragilizacdo da centralidade do trabalho
na vida subjetiva. Somos profissionais preparados em processos
intensivos, concentrados, com forte e precoce insercao na pratica, o
que promove esse vinculo, pertencimento e compromisso com um
projeto identitdrio. Dai, a bioética se inclui neste projeto profissional
subjetivo, tanto como pauta como quanto instrumento, como fim
e meio, mesmo que diluida e quase sempre superficializada. Nao
porque tenha tomado esse espaco, mas porque restaurou e conectou
temas diversos, agregou a si o que antes se apresentava por outros
acessos 2.

Devido a essa caracteristica a bioética passa a afetar a vida de todos
os dias, do leigo e, particularmente, daqueles que estdo habilitados
ou se habilitando como peritos. Uma série de temas torna-se de
interesse publico, classicos ou emergentes — ndo sdo mais distantes
as formas de todos representarem o seu mundo, ndo estao mais
alheios as conversas de todos os dias. Isso cria impactos, entao, sobre
a reflexividade dos sujeitos de uma cultura, de uma época. As formas
das pessoas pensarem a si e a seu mundo ja ndo podem ser separadas
desses sistemas abstratos e desse dinamismo moderno.

Oquesepodedizerdos efeitos sobre areflexividade dos trabalhadores
dasaude, pensada a bioética como sistema abstrato? Este trabalhador
mobilizaria seus recursos pessoais, e outros disponiveis, para levar a
termo um projeto pessoal ou profissional em continua elaboracao,
sob dispares influéncias e autoridades, entre os quais sistemas
abstratos como a bioética? E, onde jogaria a bioética, movimento
interdisciplinar ndo afeito ao enclausuramento, nessa arena de
peritos com a pretensao de explicacdo e intervencao legitimas sobre
um objeto como a doenca e o sofrimento humano, nessa luta por
monopdlios e margens seguras para o manejo de instrumentais por
poucos credenciados, nessas fronteiras sob permanente vigilancia?
Teria a bioética se imposto como “matéria” necessdria nessa tarefa de
garantir legitimidade?

Ao usar os termos de Fleck @ podemos pensar ndo apenas a ideia
de fronteiras contingentes e negocidveis, mas de tradugbes de
conhecimentos para um estilo de pensamento, ndo como mera
“importacao”’, mas assimilacdo que enriquece, molda e confere
novas propriedades ao “traduzido”. Assim, pode-se refletir sobre a
bioética traduzida e capturada nas fronteiras do trabalho em saude,
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sem se perder como sistema abstrato de repercussdes amplas. Além
disso, a bioética se mostra capaz de fortalecer o valor do que ja
estd legitimado - o saber e a prética clinica —, a medida que agrega
valor relativizando o “isolamento da experiéncia’, resguardada na
intimidade do encontro, de algum modo prestando contas do que
deve ocorrer na singularidade do “caso”.

Ou seja, vista por dentro, do angulo do trabalhador, o poder de
isolar e proteger sua experiéncia, tanto quanto o de expandi-la para
as margens do publico, pode ser tomado como virtude da pratica
e de seus praticantes, fazendo funcionar autorreferéncias, como
beneficéncia, autonomia e virtude, no espaco em que estas sdo mais
questionaveis e vulneraveis: O bem, como meta, sustenta a relacéo
tanto da parte de quem cuida como de quem é cuidado. O profissional
precisa acreditar que sua decisdo é movida pelo interesse no outro e esta
serd uma marca distintiva de como se vé e se julga, com tanta ou maior
consisténcia do que os instrumentos que emprega ou dos resultados
obtidos em suas agbes. Até o erro é admissivel, mas a auséncia dessa
finalidade é inconcebivel. Beneficéncia é constituinte da identidade e
sua auséncia é desagregadora nesse mesmo nivel °,

O que maisimporta destacar é que o ponto devista ético passa a ocupar
um lugar a partir do qual outras perguntas podem ser formuladas. Por
exemplo, a nocdo de inovacdo é radicalmente diferente se pensada
pelo ponto de vista ético: 0 que é novo por esse modo de olhar? E se
pensarmos a prépria bioética sob o mesmo tipo de argumentacao
que ela propde sobre as praticas cientificas, por exemplo? Um
discurso que se coloca em termos de uma funcdo critica, identificada
em termos de uma racionalidade legitima, seria a expressao daquilo
que se visualizaria como polo oposto ao conservadorismo, aos
interesses corporativos, aos limites da tecnobiomedicina?

Seria a bioética uma resposta a crise na politica e na cultura cientifica
e tecnoldgica, seus supostos potenciais e efeitos? Se a bioética se
coloca como instrumento para gerir a ciéncia como empreendimento
coletivo, conflitivo e potente na gestao da vida, ela deve supor, pelo
menos, trés grandes elementos, nenhum deles livre de riscos:

« consensos politicos em torno de agendas, procedimentos,
metas e produtos da pratica cientifica e tecnolégica, bem como
de estratégias de regulagdo social, ou para o que poderiamos
adotar a expressao de “minimos éticos”;
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. corresponsabilidade, cooperacao, mecanismos politicos e
juridicos abrangentes (direitos, normas, acordos);

- educacao para uma cultura bioética - laica, interdisciplinar, com
capacidade de questionamentos radicais e de capacitacao de
sujeitos morais para uma relacdo com a alteridade fundada nos
valores da paz, da justica e da solidariedade.

Assim, podemos afirmar que o potencial de critica representado pela
bioéticasdse concretizaquandoaradicalidade de seudiscursosevolta
também para suas praticas, tomando sua experiéncia politica e seus
conflitos no panorama mundial um concreto objeto de permanente
questionamento, autocritica e didlogo. Nessa perspectiva, podemos
tomar a bioética como ferramenta de interpretacdo da realidade.
Essa forma de apreensao critica da realidade é a que desejamos
para a bioética, pois é a que permite que concretize seu potencial
instrumental. S6 entdo podemos nos deter na relacdo entre o
universalismo e o pluralismo.

Ao invés de uma conceituacdo, tomo o caminho de uma
problematizacdo e, para tal, busco algumas inspiracdes, como em
Nascimento e Garrafa '°, quando discutem a bioética de intervencéo
e o conceito de colonialidade. Parto do principio de que qualquer
ideia, quando alcada a um cardter de universalidade, arrisca seu
potencial de autocritica ou, como referem os autores, uma grande
armadilha dos saberes colonizantes é sua pretensao a universalidade.
Isso ndo quer dizer que o universalismo represente sempre algo a ser
superado e que o pluralismo seja sua alternativa ou solucao natural
ou vice-versa.

Do mesmo modo que teorias universalistas foram expostas em seus
limites, como a do desenvolvimento moral de Kohlberg ", para
citar apenas um exemplo, a crenga numa superior capacidade de
teorias pluralistas também é temeraria. Como exemplo, tomemos
o trabalho de Bullivant >, retomado por Stoer ' quando refere
algumas caracteristicas do pluralismo cultural benigno, para tratar de
consequéncias, nada benignas, produzidas no campo da educacgao,
algumas das quais podemos aplicar a outros campos.

Pontualmente, tais caracteristicas sao: 1) toda diferenca ser
linearmente assumida como positiva; 2) énfase nos estilos de vida
que relegam a segundo plano oportunidades de vida; 3) diferencas
culturais serem tomadas como problemas a serem resolvidos,
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especialmente pela negociacdao entre culturas, negligenciando o
papel ou a responsabilidade do Estado nessa mediacgéo, levando ao
desenvolvimento de estratégias descontextualizadas (no caso do
autor, se referindo as pedagdgicas) como num vacuo sociopolitico.
O que o autor pretende é propor o pluralismo cultural critico como
alternativa de superacao da visdo anterior.

O que podemos aprender com isso, quando nos situamos na presente
discussao, que polariza universalismo e pluralismo? Talvez, numa
primeira instancia, assumir que antes de reconhecer em uma ou
outra perspectiva a marca da“cegueira”ideoldgica ou epistemoldgica
possamos perguntar: “Qual cegueira é a minha, aqui e agora?”. Talvez
a perspectiva ética mais interessante seja, como propés Foucault ',
a do desconforto. Isso implica que, para ndo sucumbir a tentacdo
da defesa de convic¢des e argumentagdes supostamente melhores
e mais consistentes, talvez o “melhor” seja afrouxar as proprias
posicdes, numa infidelidade coerente e responsavelmente assumida,
na possibilidade de didlogo com outros pensamentos.

Com isso, poderiamos imaginar que o maior servico que um conceito
ou perspectiva tedrica possa oferecer, na realidade, serd dado aquele
outro conceito ou perspectiva a qual se dispde como alternativa.
Dito de outro modo, s6 poderiamos pensar numa aplicacao util e
critica do universalismo se essa aplicacao tiver no pluralismo seu
contraponto ou seu “piloto de prova”; e vice-versa.

Voltando a Nascimento e Garrafa, o uso critico de um conceito é uma
das formas de evitar a armadilha colonial, que pensa que sempre a
melhor maneira de usar um conceito é tendo-o como o melhor possivel
para pensar, analisar, problematizar e propor solu¢ées para uma
situag¢do ou problema . Com eles, concordo sobre a pertinéncia
de um consequencialismo soliddrio e critico. Por essa abordagem,
talvez fosse possivel imaginar que, antes da adocao de uma posicao
universalista, julgue como um pluralista e seja um consistente
universalista ao assumir uma eleicao pluralista.

Claro que isso parece mais um exercicio, uma tarefa de cuidado de si
- novamente lembrando Foucault — do que uma proposicao tedrica
ou algo facilmente concretizavel. Mas, entdo, gostaria de retomar
a mesma citacdo de F. Scott Fitzgerald, usada por Canguilhem
Toda vida é, desde cedo, um processo de demoli¢cGo. A marca de uma
inteligéncia de primeiro plano é a capacidade para concentrar-se em
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duas ideias contraditérias sem perder a possibilidade de funcionar. Por
exemplo, deveriamos poder compreender que as coisas carecem de
esperancga e, ndo obstante, estar resolutos a transformd-las.
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Diferenca, poder e vida: perspectivas
descoloniais para a bioética

Wanderson Flor do Nascimento

Algumas primeiras palavras:
diferenciando a diferenca...

Diversidade, pluralidade, alteridade sdo palavras cujo uso prolifera
cada vez mais nos discursos politicos e éticos, mas também nos
econdmicos e cientificos, entre outros. Talvez nunca tenhamos
falado tanto dessas palavras como nos ultimos cinquenta anos.
Elas referem-se a outra palavra também muito discutida, ou seja,
diferenca. A expressao “fazer a diferenca” vem sendo exaustivamente
utilizada pelos mais diversos tipos de perspectivas, desde as mais
conservadoras até as revolucionarias. Entre movimentos sociais e
empresas multinacionais de histérico alarmantemente explorador,
muitos se valem dessa expressdo.

Nao nos enganemos: o exaustivo uso dessa palavra nao criou
uma pratica de reconhecimento, respeito e protecao a diferenca.
Conjuntamente aos mais diversos discursos sobre a diferenca,
encontramos também o recrudescimento da violéncia em relacdo
ao diferente, que vai desde os fundamentalismos até a violacdo
cotidiana daqueles ou daquelas que apresentam algum tipo de
diferenca. Parece haver um paradoxo nesse processo, ou seja, de
um lado a valorizacdo discursiva da diferenca e, de outro, a tentativa
violenta de sua supressao.

Entretanto, esse suposto paradoxo é apenas um mau uso das palavras
de significados distintos. A “diferenca” enaltecida na maior parte dos
discursos é ainda a diferenca produzida em funcdo de um mesmo,
de uma referéncia, de uma identidade. E uma diferenca dependente,
que precisa de um padrao para sua existéncia. E uma diferenca
mesmificada. Isto se da em razao de o poder hegemonico funcionar,
em sua quase totalidade, em funcao de uma ideia de mesmo, de uma
identidade, em funcao da qual a diferenca seria uma ameaca, um
prejuizo. Seria possivel, ainda, pensar em outra diferenca, que fosse
singular, Unica, sem parametros, que mesmo se causasse incomodos
a ordem estabelecida ndo o faria em razdo de confrontagdo com um
mesmo identitdrio.
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Diversos pensadores europeus tém chamado a atencédo essa confusao
sobre esses dois sentidos da diferenca 3. Entretanto, o caminho que
seguiremos aqui é o da percepcao de pensadores latino-americanos
acerca dos modos como a diferenca emerge em regimes de poder,
criando vidas diferentes, hierarquizadas e estruturando campos
de significacdo e praticas nas quais a vulnerabilidade se amplifica
para as pessoas marcadas pela pecha da diferenca mesmificada.
Essa perspectiva, oriunda de paises da América Latina, bem como
de outros locais “periféricos” do mundo, propde outras maneiras
de enfrentar o aparente paradoxo da relacdo com a diferenca que
vivemos na atualidade, nos interessara exatamente por colocar
em questao, de modo primordial, a problematica do poder, vista
de maneira ndo abstrata, ndo atdpica e sem lugar, mas enraizada,
comprometida com os espacgos de funcionamento das instituicbes e
dos jogos de forca, ou seja, atenta a geopolitica do poder **.

A perspectiva que seguiremos nesse texto é a dos Estudos sobre a
colonialidade, cujos elaboradores pensam que o padrao de poder
que se instaura na Modernidade - a colonialidade - funciona
mediante hierarquizacdo das populacdes, com o direcionamento
da forca produtiva para a producao e manutencao do capital e pela
determinacdo de que o modo de producdo de conhecimento da
Europa - e suas projecdes nos Estados Unidos da América do Norte
- é o Unico vélido e que deve ser universalmente aceito. Esse modelo
tem a instituicdo do Estado-Nacdo como insténcia fiscalizadora e
mantenedora dessa Iégica de poder, que doravante aqui chamaremos
de poder colonial 2.

Essa discussdo para a bioética latino-americana é muito relevante,
pois destaca elementos que auxiliam na analise das condic¢des sociais
que vulneram as populacdes mais pobres em nosso continente.
Circunstancias que tornam a vida, a salde e o préprio conhecimento
aqui produzido fragilizados por essa ldgica instanciada pelo poder
colonial. A bioética e a prépria vida seguirdo colonizadas a medida
que ndo observarem a légica que sustenta a gestao das populagées,
do trabalho, do conhecimento e do poder °.

A diferenca modernizada

Podemos entender a Modernidade de muitas formas. Aqui a
trataremos como periodo histérico — também como um projeto
de mundo -, repleto de transformacdes nas esferas social, politica,
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econdomica e epistémica. A modernidade forjou novas imagens das
relacdes humanas, da ciéncia, da politica, do mundo e do préprio
ser humano. Esse periodo teria se iniciado nas passagens do século
XV para o XVI e coincide com dois acontecimentos fundamentais
(e completamente imbricados com a prépria Modernidade): o
surgimento - e inicio da consolidacao - do capitalismo e a conquista
do continente americano pelos europeus °'°.

Expansao, desenvolvimento, progresso foram palavras de ordem da
Modernidade, desde o seu inicio. Ainda hoje sdo ideias fundamentais
para o mundo moderno. A moderniza¢édo tem um de seus sentidos
fundantes calcado, exatamente, na articulacdo das trés nocgdes
citadas. O grande desejo expresso no discurso politico de quase
todas as partes do Ocidente é a “modernizacao’, ou seja, queremos
modernizar as cidades, as praticas, as instituicdes, o conhecimento, a
vida. Desejamos a Modernidade.

A Modernidade surge como um fato “europeu” em uma relacdo
dialética com o “nao europeu”. Tanto um como o outro sdo criacdes
do processo de constituicio da Modernidade. E necessario frisar o
fato de que arelacdo entre esses povos é totalmente atravessada pela
violéncia dos primeiros sobre os segundos e pelo “encobrimento”,
isto &, pela dinamica de tornar essas popula¢ées um outro, um
“ndo eu”, ao passo que esse eu sO se afirma com o aparecimento ou
constituicdo desses outros que precisam ser ocultados, dominados,
violados, marcados pela constituicao de uma subjetividade que sé
possa existir a medida que construa objetos sobre os quais os sujeitos
exercam poder. Esses “objetos” sdo os outros negros e indigenas no
inicio da Modernidade '

No processo de surgimento da Europa, pois ela ndo existia enquanto
regiao geopolitica assim nomeada até a Modernidade, vemos o
estabelecimento da distincdao politico-econémica entre centro e
periferia. Nesse processo, a Europa ocupa a primeira posicdo e o resto
do mundo colonizado posicdo secundaria. Além das armas, uma
série de debates legitimaram essa relacao centro-periferia desde o
inicio da Modernidade e tais discussdes a desenharam a imagem
do mundo que nortearia as politicas coloniais desde entdo. Esses
debates criaram o eurocentrismo - estabelecimento da Europa (e,
mais tarde, suas projecdes nos outros paises desenvolvidos, como
os Estados Unidos) como centro de irradiacdo das ideias politicas,
econdmicas, epistemoldgicas, civilizacionais. A economia, a politica
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e a producdo de ideias, de conhecimento, estiveram - e ainda estao —
aliadas na constituicdo dessa Modernidade eurocentrada.

Nesse contexto, a Modernidade surge sob um duplo aspecto, ou seja,
o emancipador que se afirma no lugar da aplicagdo de uma especifica
racionalidade que inventa a Modernidade ao mesmo tempo em que
é inventada por ela. A Modernidade serd construida como projeto
emancipatoério — que sera consolidado no século XVIII na Europa por
meio do lluminismo, que terd como um de seus lemas a ideia da
emancipacdo, do esclarecimento, como a capacidade de fazer o uso
publico da razao, saindo da barbarie ou “menoridade” voluntaria '2
O segundo aspecto, da afirmacdo da existéncia do irracional, sera
atribuido tanto a periferia do mundo quanto ao deslocamento do
poder que ndo se subordine a ordem “natural” da razao. Esse processo
justificard a violéncia que aniquilou milhées de vidas de pessoas
origindrias das terras que seriam chamadas de continentes africano
e americano "3,

Assim, justificou-se a violéncia em nome da Modernidade, ou seja, o
sofrimento do conquistado (o colonizado, dai em diante considerado
subdesenvolvido) serd o sacrificio necessario, posto em curso para
que a modernizagao aconteca ''. O parametro da modernizacao é o
modelo de desenvolvimento pensado na ou pela Europa e aplicado
deacordo com o estaddio em que tal regido se encontrar. Essa violéncia
é sempre uma violéncia que supde a diferenca, pois é ela quem deve
ser violada.

Dussel ™ assim descreve a estrutura do argumento, que adiante
chamaré de mito da modernidade:

1. Sendo a cultura europeia mais desenvolvida, quer dizer, uma
civilizagcdo superior as outras culturas (premissa maior de todos
0s argumentos: o “eurocentrismo”);

2. O fato de as outras culturas “sairem” de sua prépria barbarie ou
do seu subdesenvolvimento pelo processo civilizador constitui,
como conclusao, um progresso, um desenvolvimento, um bem
para elas mesmas. E entdo um processo emancipador. Além
disso, esse caminho modernizador obviamente ja é percorrido
pela cultura mais desenvolvida. Nisto estriba a “faldcia do
desenvolvimento (desenvolvimentismo)”;

3. Como primeiro coroldrio: a dominacdo que a Europa
exerce sobre outras culturas é uma acdo pedagdgica ou uma
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violéncia necessaria (guerra justa) e é justificada por ser uma
obra civilizadora ou modernizadora; também sao justificados
eventuais sofrimentos que possam padecer os membros de
outras culturas, jd que sdo custos necessarios do processo
civilizador, e pagamento de uma “imaturidade culpavel” (1);

4. Como segundo corolério: o conquistador, o europeu, ndo sé é
inocente, mas meritério quando exerce tal acao pedagdgica ou
violéncia necessaria;

5.Como terceiro corolario: as vitimas conquistadas sdo “culpadas”
também de sua prépria conquista, da violéncia que se exerce
sobre elas, de sua vitimacao, ja que podiam e deviam ter “saido”
da barbdérie voluntariamente sem obrigar ou exigir o uso da
forca por parte dos conquistadores ou vitimarios; é por isso que
os referidos povos subdesenvolvidos se tornam duplamente
culpados e irracionais quando se rebelam contra essa acdo
emancipadora-conquistadora.

Dessa maneira, encontramos a Modernidade justificando a violéncia
do processo civilizatério, como algo benéfico ndo apenas para as
popula¢des conquistadas, mas para todo o mundo. Esse processo
inclui o dever de pregar o cristianismo e, mais adiante, a democracia,
o mercado livre etc., pensados como sistemas e valores positivos, em
si'. Essa perspectiva realizara uma releitura do mito da Modernidade,
nao em termos de questionar o potencial emancipatério da razao
moderna, mas naimputacao de superioridade da civilizagao europeia
articulada com a suposicao de que o desenvolvimento europeu deve
ser unilateralmente seguido por todas as outras culturas - a forca, se
necessariol

O projeto emancipador “racional” da Modernidade, que se consolida
tanto no exercicio do poder, na consolidacao dos Estados nacionais
burocraticos, no desenvolvimento da ciéncia moderna e na economia
capitalista — desde seus inicios mercantis até a atual economia
de mercado -, se sustenta na chamada faldcia do desenvolvimento
ou falacia desenvolvimentista, que é o fundamento da pratica
irracional da violéncia, ou seja, a ideia de que a civilizagdo moderna
(eurocéntrica) se compreenda como superior e assuma para si a tarefa

1 No famoso texto Resposta a uma questdo: o que é o lluminismo? Kant vincula a imaturidade, a
dependéncia, a incapacidade de usar por si mesmo a razdo a preguica e a covardia, por isso
afirmando que essa imaturidade (que ele nomeia de “menoridade”) se da“por culpa prépria”(12)
das pessoas que se colocam sob o controle alheio.
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de “desenvolver” o resto do mundo, determinando a legitimacédo do
uso da forca e de toda a hierarquizacao entre as popula¢des que nao
estejam consonantes com o modelo de desenvolvimento criado por
europeus para servir globalmente. A faldcia desenvolvimentista é o
tipode argumento que, nesse contexto, serve parajustificaravioléncia
em nome do progresso do mundo. Essa ideia surge localmente e
dissemina-se com desrespeito a todas as particularidades histéricas
de populagdes ndo europeias — ou ndo euro-norte-americanas.

A ideia de modernizagao trouxe consigo um elemento interessante
para compreender os processos de exclusdo, ou seja, moderniza-se
o atrasado, o barbaro, o incivilizado, o menos desenvolvido. Com
isso estabelecem-se duas imagens: a do “desenvolvedor” e a do “a
ser desenvolvido’, que, em outros termos, poderiam ser chamados
de “o civilizado” e o “béarbaro” ou atrasado. O que estd em jogo na
constituicdo dessa imagem é um padrao, uma identidade ideal a ser
atingida. Tal padrao é associado aos modos de vida do desenvolvedor.
E nesse processo que surge o modo moderno de lidar com a diferenca
modernizada.

A chegada dos “grandes navegadores” ao “novo mundo” dé-se um
encontro atravessado de relagées de poder. Uma populacao que
deseja expandir suas forcas econdmicas e outra que vivia em um
territério com relagdes sociais e produtivas muito diversas daquelas
que eram vistas nesse territério de onde saem as expedicdes
de expansdo. No encontro de espanhdis e portugueses com as
populagdes que viviam em nossas terras, deu-se o encontro com essa
alteridade, interpretada como diferenca, que os primeiros haveriam
de negar. Ndo existiam ainda europeus, tampouco americanos no
inicio do encontro. Eram apenas duas populagcdes com interesses e
posicoes de poder distintas perante a “nova terra descoberta” .

E preciso que primeiro se classifiquem essas novas populacdes para
que, entdo, surjam os europeus. Primeiramente surge a identidade
“americano”’, mais precisamente os “indios”, nome atribuido por
ignorancia geografica, para que entao os “conquistadores” vejam
que esses ndo sao como eles, forjando uma diferenca que serd o
ponto de sustentacao para a identidade “europeia”. Aqui a diferenca
é criada e afirmada pelo dominador, que se orientara por ela para
constituir a prépria imagem, seu préprio eu. Essa diferenca é, entao,
ontologizada, passando a ser vista como intrinseca a essa populacao;
seu ser em si para o olhar dominador, colonizador ',
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Mediante esse processo, o europeu se afirma como sendo o nao
americano, o nao “indio” Essa distincao é totalmente atravessada
por relagdes de poder. O eu-europeu é superior ao outro, ao indio,
ao americano. A diferenca aqui aparece ja hierarquizada de modo
inferior, em relacdo dialética com a identidade, que a subsidia e é
criada porela™.

Visualizamos entdo o motivo pelo qual o racismo é constitutivo
da Modernidade 7, isto &, a diferenca aqui toma a forma da raca -
entendida como ontologizacao, biologizacdo de relagdes sociais e
de exploracao 7. Como a diferenca surge do jogo de poder entre
o colonizador e o colonizado, e é esta a relacdo que funda o mundo
moderno, o racismo tornar-se pilar fundamental nesse processo.
Podemos dizer que ra¢a é produto do racismo, assim como a
diferenca modernizada é produto de uma heterofobia, uma recusa,
uma aversao ao diferente ', Nesse sentido, o diferente ndo é diferente
em si, mas diferente do mesmo, do colonizador que estabelece como
o padrao a partir do qual a diferenca se diferencia, sua identidade.

A América Latina surgird, nesse contexto, como a primeira grande
diferencamoderna.Comodiferencanegada, subjugada, inferiorizada,
em jogos de poder que frisam o contexto da identidade em funcéo
dessa diferenca. Nesse sentido, ndo haveria Europa sem América
Latina, tanto do ponto de vista identitario, como econémico ''. Como
a primazia do opressor é dada por ele mesmo, ele se incumbe da
tarefa de explorar o oprimido sob a justificativa de desenvolvé-lo
para, assim, desenvolver o mundo inteiro °.

Assim, temos em tela o motivo pelo qual a primeira afirmacao da
diferenca vem do opressor. Esse fato cria um esquema histérico de
repeticdo, a saber, René Rémond, por muito tempo considerado o
maior historiador francés sobre a direita, lembra que o discurso de
direita surge exatamente ao afirmar uma diferenca hierarquizada em
contraposicdo aos discursos de igualdade e fraternidade advindos
da Revolucdo Francesa ". Essa afirmacao hierarquizada da diferenca,
fundamento do racismo e, por conseguinte, da no¢do de raca,
estabeleceria um parametro para conduzir ndo apenas a politica,
mas também os modos de produzir o conhecimento; isso porque o
racismo, que perde atualmente seu status biologizado, se consolida
nas relacdes sociais e volta a ser o que sempre foi, ou seja, um nome
para a relacdo entre quem domina e quem é dominado, quem esta
no centro e quem estd na periferia do mundo social instituido. Este
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€ o principal fundamento da légica colonial criticado pelos estudos
sobre a colonialidade.

Conforme essas imagens eurocéntricas de desenvolvido e nédo
desenvolvido ou “subdesenvolvido’, tudo o que nao é moderno nao
é civilizado. Nessa condicao, é atravessado pela marca da barbarie, da
marginalizacdo, da subalternidade. O local &, neste contexto, menor,
marginal, barbaro, subalterno. O local é deslocado do centro, é visto
como ligado com o retrégrado, com o que precisa ser educado,
melhorado, desenvolvido para alcancar o ideal ou global.

Essaimagem supde - e institui — um escalonamento hierarquico entre
quem é desenvolvido e quem ndo é,de modo que essa hierarquizagao
estard pensada em termos de quem é moderno e quem nao &, de
quem nao é diferente e quem é. H4d uma quase “natural” afirmacao da
inferioridade de quem nédo é marcado pela modernidade, indicando
que precisa ser educado, civilizado, colocado na marcha do progresso
pelos ja modernos ou desenvolvidos, mesmo que isso implique —
que é como geralmente acontece — um processo de dominacao. A
colonizacao tem parte de seus argumentos de legitimacao ligada
a essa proposta civilizatéria de sociedades ndo desenvolvidas, nao
civilizadas, ndo modernas ou modernizadas.

Nesse cenario, a colonialidade aparece como novo padrao de exercicio
do poder - surgido concomitantemente com a Modernidade, com o
capitalismo e a conquista do continente americano - que consiste
em um modo especifico de dominacdo por intermédio do qual foram
submetidas as populagdes origindrias das terras que mais tarde
seriam chamadas continente africano e continente americano. Esse
modo de dominacao é caracterizado pelo fato de os colonizadores
europeus estabelecerem com as populacbes colonizadas uma
relacdo de superioridade - racial, cultural, epistémica, econémica etc.

O submetimento ndo foi apenas militar e econémico nem visava a
somente submeter essas populacdes para destrui-las - embora isso
tenha ocorrido em grande escala —, mas em transformar seu modo de
ser, modificando radicalmente suas formas de conhecer a si mesmas,
ao mundo, adotando como prépria a maneira de conhecer e agir do
colonizador. Tal processo institui a colonizacdo do imaginario que
também modifica as relagdes com a autoridade coletiva e com o tra-
balho, sendo todos esses processos balizados pela ideia naturalizada
da hierarquia entre as populacbes - a ideia de raca. Desse modo, ndo
se tratou apenas de dominar apenas fisicamente os colonizados, mas
de conseguir a naturalizacao do imagindario cultural europeu como

162 Wanderson Flor do Nascimento



forma mais adequada de relagdo com o mundo natural e social e com
a prépria subjetividade, modificando-se os modos de conhecer, agir
e desejar das populacdes dominadas, redefinindo-as de acordo com
o modelo ocidental que se forjara concomitantemente a colonizacdo’.
A esse movimento de adequacao das outras populacdes do mundo
aos padrdes euro-ocidentais, costumou-se chamar de processo civili-
zatodrio e, mais tarde, de desenvolvimento.

No tocante a constituicao das identidades modernas, a raga ocupa
um lugar fundamental. O mundo inteiro passa por um sistema de
classificacdo que parte da referéncia que se cria por meio dessa
mesma classificacdo (o “branco” europeu, que por ser a referéncia ndo
precisa ser “marcado” pela raga) para distribuir as outras populagdes
em lugares geo-historicos racializados.

Ao perder sua caracterizacao bioldgica, a ideia de raca persiste como
marca que estabelece lugares politicos com diferenca de forca. Como
lembra Segato ', a raca é um signo da hierarquizacdo violenta, da
constituicdo inferiorizada da alteridade, que varia em contextos
distintos, mas que marca sempre os lugares de privilégios e opressao
entre quem oprime e quem é oprimido, imprimindo nos corpos as
marcas de uma histéria e sem identificar algo preexistente (condigdes
bioldgicas). De modo que podemos hoje encontrar o uso cotidiano
da ideia de raca que serve para classificar as populacdes para além de
sua cor, origem, pertenca cultural, religiosa ou qualquer outro carater
agrupador - para classificar qualquer instancia historicamente
construida da desigualdade (2).

A raca passa a aparecer como a marca da inferioridade, com
poder universal de classificar construido com base em uma
ficcional homogeneidade dos grupos racializados, que esconde a
heterogeneidade dessas populagcdes. Kassanjes, bacongos, kiokos,
ambundos, yorubas, fons, por exemplo, serao todos considerados
“negros” sem o reconhecimento das diferencas entre eles. Guaranis,
aymaras, tupinambas, pataxods, toltecas, vao ser todos considerados
“indios’, embora entre essas populacdes houvesse diferencas sociais,

2 Um exemplo disto pode ser visto na racializacao cotidiana da diferenca sexual. Uma consulta

rapida ao mecanismo de pesquisa na internet Google <www.google.com> com os argumentos
“mulher é uma raga’,"mujer es una raza” e “woman is a race” retorna mais de 5.950.000 resultados
encontrados em sites de comunicacao didria (jornais e blogs), revistas, livros etc., 0 que mostra
0 quanto a expressdo raca esta incorporada em nosso cotidiano como um signo de um lugar

"

de hierarquizagdo. Sdo comuns expressées como “mulher é uma raga ruim’, “mulher é uma raca

" " "

maldita’, “mulher é uma raga muito desunida’, “mulher é uma raca ilégica’, “mulher é uma raca

sobrenatural’, “mulher é uma raca que tenta dominar o macho’, “mulher é uma raga inferior’,

“mulher é uma raca porca’, “mulher é uma raga nojenta’, “mulher é uma raca que adora sofrer”,
“mulher é uma raca dificil de se lidar".
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culturais, histdricas que, muitas vezes, fariam com que umas nao
pudessem se identificar em praticamente nada com outras. A ideia
de racga passa a identificar todas essas populagdes - assim como
qualquer alteridade historica identificada com o traco da negritude
da“indigenidade” - com a marca de sua subordinacdo histdrica 8.

Ao pensarmos nos processos de classificacao racial, ndo devemos
cair na armadilha de reificar raca como determinante das dinamicas
populacionais, como decorréncia natural do estado de coisas
ordenado.

Devemos entender raca como signo de hierarquias politicamente
criadas. A classificacdo racial pode ser pensada como metéfora que
se vincula com as hierarquias que se estabelecem nessas determi-
nagdes, as quais pensamos serem fundamentais para pensar os pro-
cessos de vulnerabilizacao: raca — como determinagdo contingente
de diferencas fenotipicas ou culturais; género — como determinacdo
contingente de uma reificacdo da diferenca anatémica entre seres
humanos de acordo com seus supostos lugares reprodutivos; sexua-
lidade — como reificacdo contingente da tendéncia natural do desejo;
propriedade, posse, pertencimento — como reificacdo contingente da
relacdo com a disposicao dos elementos circundantes das pessoas
- e aqui ndo pensemos apenas na posse material, mas também na
posse de um conhecimento, de uma lingua, na pertenca a um gru-
po social, religioso ou geogréfico qualquer, na propriedade de uma
ficcional “exceléncia” das funcdes corporais — que definird a hierar-
quizacao inferior da pessoa com deficiéncia etc. e; desenvolvimento
etdrio - como reificagcdo contingente de um periodo da vida como o
ponto alto do desenvolvimento dos seres humanos, por meio do que
se pensara em uma idade como hierarquicamente superior a outras.

Todas essas maneiras de classificacao estdo ligadas com a distribuicdo
da vulnerabilidade pelas populagdes e, muitas vezes naturalizadas,
impedem a visualizacdo de sua contingéncia e sua construcao
politico-cultural. Passamos a ver o polo superior da hierarquia como
o padrao em torno do qual as normas sao definidas e devem ser
seguidas, como aidentidade que determina a diferenca. Assim temos,
no Ocidente, as normas pensadas em torno desse sujeitoideal que é o
homem (macho da espécie), branco, europeu (no sentido geopolitico
(3), heterossexual, cristdo, “sem deficiéncia’; letrado, proprietdrio e

3 Como esses elementos classificatérios sao todos, sobretudo, metaféricos, existem europeus na
América Latina, no continente africano, na Asia, em todos os lugares do mundo. Sdo os compo-
nentes da elite dominante. O mesmo serve para pensar as outras caracteristicas do padréo clas-

sificatério: existindo também “mulheres-masculinas’, “negros-brancos’, "homossexuais-héteros’,
“candomblecistas-cristaos” etc.
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adulto. Esse sujeito é o modelo dos valores positivos que devem ser
afirmados no processo civilizatério e na dindamica da modernizacao.
As vulnerabilidades sao distribuidas moduladamente as pessoas que
nao se vinculam com um ou mais desses componentes do padrao.

Desse modo, podemos entender que essa diferenca modernizada é
aquela que é sempre referenciada por uma identidade, a partir de
propésitos de poder. Essa é a diferenca que legitima intromissoes,
violéncias, aquela diferenca combatida, mesmo quando se afirma a
diferenca. E a diferenca que forma escalonamento entre as vidas, que
torna umas mais importantes que outras. Encontrar outras imagens
da diferenca, que nao sejam colonizadas, ¢ um desafio para o mundo
atual e, especialmente, para a bioética comprometida com os mais
vulnerdveis e com os direitos humanos.

Pensamos que a bioética possa ter um papel importante na busca
de novas imagens da diferenca, que ndo seja provocada pela
heterofobia e ndo seja experimentada com base em hierarquizacao.
Uma diferenca singular, ndo apenas reconhecida, mas respeitada.
Uma diferenca que afirme diversos modos de vida e ndao apenas um
modo que diga como a vida de todos deva ser vivida. Uma diferenca,
enfim, que ndo seja vetor da vulnerabilidade.

A colonialidade da vida: um desafio para a bioética

Partindo da critica dessa imagem colonizada ou modernizada de
diferenca, pensamos que uma proposta interessante seja a busca
pela descolonizacdo da diferenca, para a afirmacdo dos diversos
modos de vida e para a proposta da reducdo dos processos de
vulnerabilizagcao advindos das l6gicas coloniais de hierarquizagao das
vidas pelas relacdes de poder, que observamos com a mundializacao
ou globalizacdo da colonialidade. Hoje esse fendbmeno ordena nao
apenas as relagdes do mundo eurocentrado com a América Latina,
pois a dinamica do poder colonial globalizou-se.

Diversas propostas de descolonizacdo vém sendo pensadas e
experimentadas, sobretudo na América Latina e em paises com
histéria de subalternizacao pelo poder colonial moderno. Essas
propostas buscam alternativas locais para problemas que surgem
pela mundializacdo de projetos locais de regides geopoliticamente
centrais do planeta '°. Dentre essas, encontramos o pensamento
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descolonial advindo dos estudos sobre a colonialidade. Uma das
peculiaridades dessas propostas € afirmar a singularidade da
experiéncia histérica das populacdes que, entre avancos e conflitos,
encontram maneiras de lidar com suas tensdes internas. Dessas
propostas, outras imagens nao hierarquizadas da diferenca emergem
e podem ser ferramentas Uteis para uma bioética descolonizada, que
se pretenda um agente descolonizador.

A bioética latino-americana, sobretudo a bioética de intervencao,
colocou-se em posicao de vanguarda na percepcao da légica
colonial moderna, caminhando rumo a proposta de oferecer
ferramentas descoloniais para a resolucdo de problemas bioéticos.
Em seu escopo tedrico e pratico, realiza uma série de criticas — que
poderiamos classificar como descoloniais @ medida que denuncia
e problematiza matrizes que sdo centrais para a colonialidade - a
bioética hegemoénica e aos modos de gestdo da vida. Uma das
principais criticas esta direcionada as investigagcdes clinicas com
seres humanos °.

O processo de constituicdo da América Latina e da constituicdo da
economia capitalista globalizada coincide com a constituicao da
Modernidade, como ja afirmamos. A légica da colonialidade - ao
hierarquizar vidas, histérias, experiéncias e saberes — estd ligada
tanto ao contexto das relagdes de poder quanto da producao de
conhecimentos, de modo que esses legitimem e facam funcionar
aquelas. Esses conhecimentos colonizados estao conectados a uma
especifica imagem de vida e de sua gestdo, centrada em um corpo
a ser dominado, controlado. Essa é uma das coisas que nos ensina
Foucault ao pensar no conceito de biopolitica *. As investigacoes
clinicas estao imersas nesse processo.

Anocao devida afirmada nesse dominio é ja ade uma vida colonizada,
subordinada aos processos de hierarquizacao e dominio que devem
ser conduzidos para uma “boa gestdo” das popula¢des. Aqui, o
capitalismo, a ideia de raca, a marcacdo dos corpos pelo género
e a consolidacdo de uma nova racionalidade politica encarnada
no Estado, sobretudo com o surgimento e desenvolvimento das
diversas formas de liberalismo, sdo absolutamente fundamentais
para essa nova gestdo da vida 2% Essa nova politica da vida estd
completamente atravessada pela colonialidade. Assim, a medida
que os ditames hegemdnicos de producao de conhecimento estao
ancorados e produzidos na légica da colonialidade, temos de pensar
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de que maneira os conceitos de vida estao em jogo para a elaboragao
de outros conhecimentos e politicas sobre a vida.

Chamamos de colonialidade da vida ao processo de criacao de
um padrdo de poder, e uma ontologia da vida, que pense que
algumas vidas sdo mais importantes que outras, seja do ponto de
vista existencial, politico, econdmico, seja mesmo do ponto de vista
ontoldgico, o que justificaria a exploracao da vida menos importante
(que, do ponto de vista dessa biopolitica moderna, seria menos
desenvolvida) por parte daqueles que tém a vida mais importante,
a mais desenvolvida. Esse processo de submissao estaria justificado
pelo fato de que tal exploracdo traria beneficios tanto para os
experienciadores dessa vida menos desenvolvida quanto para todas
as outras vidas. Quem define as pessoas que vivem um padrao de
vida menos desenvolvida é exatamente as que se intitulam como
entes com as vidas mais desenvolvidas. A tutela sobre a vida menos
desenvolvida é vista, nesse cenario, como obrigac¢ao politica, moral,
vital 9252,

O problema do double standard nas pesquisas clinicas € uma mostra
de praticas que se movem em funcdo da colonialidade da vida.
Esse duplo padrdao em pesquisa sustenta que os mesmos critérios
metodoldgicos e éticos para pesquisas clinicas nao precisam ser
utilizados em paises com condi¢des socioecondémicas distintas,
uma vez que, em paises ja vulnerados, as pesquisas ndo piorariam
a situacao ja complicada dos mesmos e que, nesse contexto, poder
pesquisar nesses paises e obter resultados eficazes resultariam
em beneficios universais a medida que medicamentos e terapias
descobertos por meio dessas pesquisas supostamente estariam
universalmente disponiveis . Como exemplo desse duplo padrao
encontramos pesquisas desenvolvidas pelos National Institute of
Health (NIH) dos Estados Unidos em paises periféricos no continente
africano, na América Latina e na Asia. Os NIH sdo uma agéncia
composta por instituicbes estatais do governo estadunidense
responsavel por pesquisas médicas e uma referéncia no pais no
ambito das pesquisas e praticas em saude, e desenvolvem pesquisas
nao apenas no territdrio dos Estados Unidos. Diversos experimentos
que jamais seriam realizaveis neste pais foram procedidos pelos NIH
em outros paises que, devido a sua vulnerabilidade socioeconémica,
encontram-se em situagdes precarias, sendo as pessoas participantes,
nesses experimentos, sujeitadas a riscos desnecessarios, como se as
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vidas dessas populacdes tivessem uma importancia menor do que as
vidas que habitam os Estados Unidos ou outros paises desenvolvidos.

E espantoso que algumas perspectivas bioéticas tenham se posicio-
nado a favor desse tipo de pratica, endossando ai a colonialidade da
vida, sendo, portanto, orientadas pela biopolitica hegeménica. Ha o
estabelecimento de uma diferenca que justifica a exposicao a riscos
em beneficio a uma humanidade abstrata, que se encarnaria, apenas
parcialmente, nos beneficidrios desses experimentos, ou seja, em sua
maioria os paises desenvolvidos realizadores desses experimentos.
Muitos dos argumentos usados para a defesa do duplo padrao em
pesquisa naturalizam a vulnerabilidade de paises mais pobres, que
tém origem nitidamente politico-social.

Encontramos a chocante realidade da distribuicdo desigual dos riscos
para o avancgo das pesquisas clinicas com o argumento de que toda
a humanidade seria beneficiada. Entretanto, o que acontece é que a
mesma precariedade que vitimiza as populagdes mais pobresimpede
que essas tenham acesso a esses supostos beneficios alcancados
por intermédio desses experimentos que as vulnerabilizam ainda
mais >?7. Na pratica, s6 os mesmos se beneficiam. A injustica seqgue
perpetrada.

Diante desse cendrio de hierarquizacao violenta da vida, a busca
incessante de uma vida descolonizada é uma meta a ser alcancada.
Nesse sentido, a colonialidade da vida é um desafio para a bioética.
Mais do que um fato meramente organico, para nés, seres humanos,
a vida é também um fato social e politico. A bioética se conecta com
as diversas dimensdes da vida ao analisa-las, refleti-las e ajudar a
tomar decisdes em casos nos quais os conflitos morais em relacdo
com a vida se instauram.

Como entendemos a vida como fato social e politico, ela é um
processo, e a bioética deve entender a vida como um viver. Aqui
podemos buscar outras concepcdes de vida e viver locais que
ajudem na tarefa de descolonizar a vida na bioética. Enquanto os
discursos hegemonicos em bioética ou centram suas discussdes em
nogoes biologizadas da vida ou entdo em nogdes colonizadas de vida
social — que ndo sdo, de modo algum, excludentes —, uma bioética
latino-americana voltada para os mais vulneraveis, como a bioética
de intervencdo, estaria mais propensa, por exemplo — como nota
Garrafa 2 —, a incorporar em suas discussdes no¢des mais localmente
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politizadas como o sumak kawsay (buen vivir) das populagdes andinas
de lingua quéchua.

Completamente desligado do contexto da nocdo de “bem-estar”
ou de “boa vida” ocidental — que tem como centrais as no¢des de
riqueza desejada e pobreza recusada, mas existente —, o conceito de
sumak kawsay estd imerso na cosmovisdo das populagdes origindrias
andinas - recebendo diversos nomes nas mais variadas linguas faladas
na regido. Partindo de uma nocdo de vida integrada e articulada na
comunidade e com a natureza, esse conceito nao recusara os bens
materiais produzidos na trama histérica, mas ndo os tem como os
Unicos determinantes. H4 muitos valores que sao fundamentais,
ou seja, o conhecimento produzido nas diversas comunidades, o
reconhecimento social e cultural, os cédigos de condutas éticas, bem
como espirituais, na relacdo com a sociedade e a natureza, a visdo de
futuro, entre outros, sempre convidando a aprender outros saberes e
praticas, sem negar o que fora localmente construido #°.

Esses valores devem orientar uma relagdo com a natureza que do
ponto de vista econdmico sustente uma utilizacdo e consumo do
apenas suficiente, o necessario para ndo sobrecarregar o ecossistema,
reutilizando e reciclando tudo o que for possivel, evitando a escassez.
Redistribuir, solidarizar, buscar a reciprocidade é um habito que o
sumakkawsaybusca enraizar. Essano¢ao devidacomo pertencimento
a comunidade ou natureza, como viver, conclama a um cuidado com
o mundo, com outros e outras de modo que se proteja todo o mundo
e a si mesmo, de modo que o sumak kawsay esta inexoravelmente
conectado com uma outra forma de vida, com uma série de direitos
e garantias econémicas e ambientais. Também estd plasmado nos
principios orientadores do regime econémico que se caracterizam por
promover uma relagGo harmoénica entre os seres humanos, individual e
coletivamente, assim como com a natureza *°.

Desse modo, o sumak kawsay é um modo de pensar a vida que
nos induz a construir projetos libertadores e respeitosos, sem
preconceitos ou dogmas universais, pois sempre ha algo que nao
sabemos e alguma parte da natureza, ainda ndo conhecida, que pode
nos ensinar um pouco mais. Um projeto que, se aliando por diversas
histérias de resisténcia e tentativas de mudancas, se posiciona
como ponto de partida para a construcdao de uma sociedade mais
acolhedora, ndo destrutiva da natureza e da alteridade, atenta aos
processos de vulneracdo dessa mesma alteridade. Aqui vemos que
uma nocdo de diferenca nao é hierarquizadora.
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Nesse cenario, a vulnerabilidade nao é apenas uma questao inerente
a condicdo humana, mas também uma relacdo que se estabelece
entre individuos, grupos e sociedades, com diferentes lugares de
poder. Somos, em todo caso, vulnerdveis diante de algo que nos retira
o poder (outra pessoa, uma instituicao, o Estado etc.). Nesse sentido,
a tentativa de construcao coletiva é fundamental para a tomada de
decisdes. A bioética que utilize um conceito de vida como viver e
uma politica do buen vivir para que seja um vetor da diminuicao das
injusticas sociais deve ser uma bioética dialogada. Dialogar implica
assumir os problemas e as contradi¢des do didlogo.

Mas se temos em perspectiva que a dialogicidade da construcao é,
além de um objetivo, também um ponto de partida, ndo podemos
esquecer o fato de que ha sérios problemas em dialogar entre ou com
pessoas e grupos com moralidades, histérias, culturas e interesses
diferentes e imaginarmos de modo inocente que o didlogo é uma
prética isenta de riscos. Quem sabe, esses didlogos nos auxiliem na
tarefa de buscar outras imagens da diferenca, ndo hierarquizadas,
outros modos do poder, ndo mortificadores, outras imagens de vida,
nao colonizadas.
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Teoria critica e bioética: um exercicio de
fundamentacao

Cldudio Lorenzo

Talvez a forma mais consensual para a definicao de bioética seja a de
enuncia-la como ética aplicada as ciéncias da vida - ética aplicada no
singular, como nova forma de conceber a ética, de modo distinto da
ética fundamental ou filosofia moral e da deontologia.

O Diciondrio de ética e filosofia moral ' define ética aplicada como
uma andlise ética de situacdes precisas que tem como objetivo
principal a proposicao de solucdes praticas, e na qual fundamental
importancia é conferida ao contexto, a avaliacdo das consequéncias
das solugdes propostas e ao processo de tomada de decisdao. Nesta
obra, a bioética é considerada como um dos ramos da ética aplicada
mais desenvolvidos, estimulado pelos avancos da biotecnologia e
seus conflitos éticos inéditos.

Existe, portanto, uma estrutura epistemolégica na bioética, formada
por dois componentes principais: um analitico, a partir do qual um
conflito ou desvio ético envolvendo as ciéncias da vida é investigado;
e um prescritivo, por meio do qual uma a¢do ou norma visando a
resolucao do conflito é proposta e justificada.

Para a producdo do conhecimento em bioética esses componentes
devem ser desenvolvidos respeitando-se marcos tedricos e
metodoldgicos predefinidos e atendendo-se as exigéncias de
coeréncia interna e elaboracdo referenciada de conceitos ou de
defesas de posicoes. Obviamente, os marcos escolhidos refletem
as posicoes ideoldgicas dos autores, o que torna a bioética um
campo de discurso de onde emergem diversas concepgoes politicas,
filoséficas e religiosas.

A diversidade cultural da América Latina e sua mistura de etnias,
racas, conhecimentos, crengas e praticas encarnadas, todas elas,
nas experiéncias de dominacado politica e nas consequentes lutas
de libertacdo que caracterizam a sua histdria, sempre favoreceram
a emergéncia de um pensamento critico. Na bioética, tal fato se
apresentou sob a forma de algumas propostas tedricas proprias da
regido, entre as quais destacamos aquelas mais frequentemente
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presentes em nossas publicacbes: a bioética de protecdo, de
Schramm e Kottow 2, e a bioética de intervencao, de Garrafa e Porto 3.

Sob tal 6tica, o presente trabalho visa esbo¢ar nova construcdo tedrica
que tem proximidades ideoldgicas com essas duas teorias, mas delas
se diferencia no tocante aos marcos tedricos e metodoldgicos.

Tentaremos demonstrar que a teoria critica, iniciada na Escola de
Frankfurt, mas hoje amplamente apropriada, revisada e criticada
por diversos autores em todas as regides do planeta, e muito
especialmente na América Latina, apresenta conteudos pertinentes
tanto para fundamentar o componente analitico quanto o prescritivo
da bioética. Para tanto, serdo estabelecidos vinculos entre conceitos
e ideias desenvolvidas na primeira e segunda geracao de autores
dessa teoria, com énfase nos trabalhos de Jiirgen Habermas.

No¢oes fundamentais em teoria criticae o
cumprimento das exigéncias analiticas da bioética

Entendemos pensamento critico, na forma definida por Astrain 4,
como um questionamento filoséfico das formas discursivas proprias
as ideologias de dominacgdo, sustentadas na negacao do outro.
Entretanto, é preciso afirmar que nem todo pensamento critico e/
ou critica social pode ser chamado de teoria critica. A teoria critica
tem principios e conceitos préprios, concebidos sob a proposta
pioneira do Instituto de Pesquisa Social de Frankfurt - fundado na
terceira década do século XX - de reunir intelectuais de diversas
areas para estudar formas de utilizar a obra filoséfica e econdmica
de Karl Marx no intuito de expandir a geragcdo de conhecimentos
dirigidos a promocdo da justica e a emancipacao de sujeitos e grupos
socioeconomicamente excluidos.

Em torno desse projeto reuniram-se, na primeira geracao da escola,
nomes de grande relevancia como Max Horkheimer, Theodor Adorno,
Walter Benjamin, Erich Fromm e Herbert Marcuse, com producdes
bastante distintas, mas unidos no propdsito de utilizar a histéria para
a compreensdo das estruturas e interagdes sociais. O que diferenciava
a abordagem académica da teoria marxista feita pela Escola de
Frankfurt - daquelas feitas em geral pelos movimentos politicos
e sociais do momento - é que suas produc¢des ndo precisavam
permanecer fiéis as préprias andlises e conclusdes de Karl Marx. Seus
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integrantes consideravam que se a histéria avanca e as estruturas do
capitalismo se modificam, ficar preso as analises de Marx seria uma
contradicdo de fundamento capaz de criar uma atitude dogmatica
completamente incompativel com a producéo cientifica.

Os principios fundamentais da teoria critica surgem em um artigo de
Horkheimer, de 1937, intitulado “Teoria tradicional e teoria critica” °.
Neste trabalho o autor define a teoria critica a partir de uma oposicao
a ciéncia de inspiracdo descartiana, concebida como uma cadeia
dedutiva fundamentada em principios os mais gerais e universais
possiveis e baseada na separacdo entre o objeto de estudo e o
sujeito do saber. A teoria tradicional de onde emergiu essa forma de
ciéncia teria sido responsavel pela hiperespecializacdo das atividades
cientificas e por conferir ao cientista um lugar de mero observador
externo do fato que investiga. O isolamento social da racionalidade
cientifica teria sido muito util ao desenvolvimento do capitalismo,
pois além de conferir velocidade e eficiéncia aos interesses por
meio de um objetivismo radical tornava os cientistas cegos para as
consequéncias sociais das aplicagdes técnicas de sua produgao.

Para Horkheimer as ciéncias humanas nao ficaram livres desse
processo de isolamento social e moral do trabalho cientifico. Ao
contrério, houve grande movimento para que passassem a buscar,
na teoria tradicional, um reconhecimento de cientificidade similar
ao das ciéncias exatas, usando como estratégia a imitacdo dos seus
métodos. Esforcos metodoldgicos foram feitos para desenvolver
a capacidade de tratar a realidade sociocultural como objeto
externo aos pesquisadores. Os valores culturais, principios éticos
ou posicionamentos politicos poderiam ser submetidos a analise
cientifica, mas jamais compartilhados pelo agente da analise.
Estabelecia-se, assim, uma cisao muito clara entre a descricao pelo
cientista do fato social observado e o julgamento de valor que ele faz
dos fatos observados ¢. Apesar de outras correntes contrarias a esta
concepcao de ciéncias humanas terem se desenvolvido amplamente
no intervalo de tempo que separa esse primeiro artigo de Horkheimer
e nossos dias, os ideais de neutralidade na investigacao social ainda
subsistem fortemente.

O préprio modelo atual de desenvolvimento, incapaz de mensurar
e evitar suas consequéncias devastadoras sobre o equilibrio do
ecossistema e sobre as comunidades humanas que habitam o
territério a ser explorado, constitui o mais forte exemplo desse
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isolamento social das ciéncias. E importante destacar que na geracéo
das tecnologias de plantio, pecudria, mineracao e producao industrial,
bem como nos relatérios de impacto ambiental e social produzidos
pelas empresas, existem milhares de cientistas, das areas exatas ou
humanas, que nao enxergam as consequéncias sociais e ambientais
de seu trabalho, ou ndo querem vé-las, o que por si s justifica a
regulacao e o controle social de suas praticas.

Para a teoria critica ndo ha duvida de que a teoria tradicional permitiu
rapido progresso tecnoldgico de parte da humanidade, mas trouxe,
também, a desvinculacdo da ciéncia de seus elos sociais, como
se fosse possivel concebé-la de forma externa a histéria, a cultura
e a sociedade - donde qualquer pretensdo de atribuir a ciéncia
gerada na teoria tradicional uma neutralidade ética e ideoldgica é
aqui fortemente refutada. O objetivo primeiro da teoria tradicional
foi, segundo a teoria critica, a producdo de conhecimento para o
desenvolvimento de tecnologias e para aplicagdes técnicas capazes
de serem exploradas pelo capitalismo na busca do crescimento de
seus mercados e do reforco da capacidade de dominacao das classes
ou paises que detivessem o poder cientifico. Ressalte-se que mais de
70 anos ap6s a publicacdo do artigo de Horkheimer ndo podemos
dizer que o mapa geopolitico da atualidade contradiz sua andlise.

O objetivo fundamental da teoria critica é construir uma nova ciéncia,
orientada pelo conhecimento histérico e capaz de anular o ideal
de neutralidade empirica, a falsa separacdo entre verdade de fato e
verdade valor. A nova ciéncia deveria conter interesses e valores que
contribuissem para a emancipacdo de sujeitos e povos explorados
pelo processo de fusao entre capital e tecnociéncia, entre mercado
e teoria tradicional. Para a teoria critica os fatos sociais devem
ser considerados ndo como situacdes estanques para as quais o
investigador precisa assumir uma postura de neutralidade, mas antes
como produtos histéricos que podem ser alterados. Investigar as
possibilidades e vias de alteracao desta realidade é tarefa primordial
da teoria critica.

Assim sendo, as linhas gerais do objetivo principal de uma bioética
fundamentada na teoria critica seria de analisar os conflitos éticos
relacionados a producao de novas biotecnologias, ou a exploracao
de sujeitos, comunidades e ambientes pelo avanco cientifico, ou a
exclusdo de grupos sociais e populagdes a bens e servicos de saude,
como fatos sociopoliticos historicamente produzidos. Para esses
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conflitos éticos a bioética deve propor vias de resolucdo da situacao
precisa, considerando os limites reais que as circunstancias impdem,
mas sem negligenciar a investigacdo, de forma a alterar os fatos
sociopoliticos geradores do conflito.

Racionalidade instrumental, complexo cientifico-
tecnoldgico-industrial e bioética

A racionalidade instrumental é definida pela teoria critica como um
modo de raciocinio que nao considera os contetidos do pensamento,
mas a forma como esse pensamento pode ser usado para a obtencdo
de um objetivo preestabelecido, quer a construcdo de uma canoa
a partir de um tronco de arvore quer o desenvolvimento de uma
linha de producdo industrial que torne mais rapida a confeccéo
de um produto. E uma forma de racionalidade que se preocupa
apenas com a escolha dos meios a partir dos quais é possivel obter,
de maneira mais eficaz, os fins pretendidos. A forma de acdo que
deriva da racionalidade instrumental é sempre estratégica e nao
inclui qualquer reflexdo sobre seu conteddo moral ou ideolégico. A
racionalidade instrumental sempre existiu, mesmo nos periodos pré-
histéricos, sendo responsavel pelo dominio que os seres humanos
sempre puderam exercer sobre os elementos da natureza.

Segundo a teoria critica o desenvolvimento do capitalismo tornou
a racionalidade instrumental a forma tipica de racionalidade dos
poderes econémicos e politicos da sociedade industrial, e pouco a
pouco ela foi invadindo todos os campos das atividades sociais e
mesmo as relacdes interpessoais cotidianas. Nessa forma de conceber
as interagOes e praticas sociais, tanto a natureza quanto os seres
humanos tornam-se coisa e sdo alienados de sua prépria existéncia
e realidade para se tornarem simples objetos de dominacdo. A
exacerbacdo contemporanea do individualismo que transforma
o outro em mero instrumento para a obtencdo de fins planejados
mediante célculos egoistas é consequéncia desta invasdao da vida
cotidiana pela racionalidade instrumental.

Muitos dos desvios éticos de profissionais de salde no exercicio de
suas praticas assistenciais, abordados pela bioética clinica ou pela
ética da pesquisa, podem ser compreendidos como resultado dessa
hegemonia daracionalidade instrumental sobre as relagdes e préticas
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sociais cotidianas. Entre esses desvios podemos citar, entre outros, a
escolha de um procedimento terapéutico orientado pelo valor que
sera pago, e ndo por julgamento clinico independente; a variacdo
da qualidade e tempo de uma consulta por um mesmo profissional
na dependéncia de se tratar de paciente do sistema publico de
saude, seguro de saude ou financiamento privado; o limite, pelas
seguradoras de saude, de procedimentos sabidamente necessarios
a recuperacdo da saude de seus segurados, e a instrumentalizacdo
da autonomia de sujeitos de pesquisa socialmente vulnerdaveis,
quando participam de uma investigacao sem que lhes seja dada a
oportunidade de conhecer os objetivos e riscos implicados.

O resultado da producao de medicamentos, no tocante as inovagoes
produzidas e aos grupos sociais visados, é também exemplo claro
das consequéncias de uma racionalidade instrumental dirigida ao
lucro no campo da saude. Existem varios estudos demonstrando
que os ensaios clinicos conduzidos pelas empresas farmacéuticas
multinacionais se concentram em determinadas enfermidades que
afetam um nicho especifico de mercado. Um importante estudo
demonstrou que entre as 1.556 novas drogas desenvolvidas e
registradas pelas industrias farmacéuticas no periodo de 1974 a 2004,
apenas 10 se dirigiam a doencas que acometiam exclusivamente
paises em desenvolvimento 7.

Outro dado importante é o fato de nas ultimas décadas as industrias
virem privilegiando a modificacdo de moléculas ji conhecidas e
comercializadas, ao invés de investir em inovacdes farmacoldgicas,
pois é mais facil obter lucro com a renovacdo de uma patente do que
com a pesquisa e desenvolvimento de drogas inovadoras. Entre os
415 novos medicamentos desenvolvidos e registrados pelo Food and
Drug Administration (FDA) dos Estados Unidos da América (EUA) entre
1998 e 2002 foram encontradas apenas 32% de novas entidades
moleculares e 14% de inovag¢des farmacoldgicas verdadeiras - ou
seja, quase 90% de todos os ensaios clinicos dirigiam-se a competicao
como outro produto do mercado, ou a renovacio de patente. E para
o desenvolvimento desse tipo de medicamentos que as populacoes
dos paises periféricos vém nos ultimos 30 anos sendo cada vez mais
envolvidas em ensaios clinicos, sem que ocorra qualquer impacto
positivo em suas situagdes de saude.

Marcuse ?, outro importante autor da teoria critica, demonstrou como
a associacdo entre uma ciéncia tradicional alienada de contetudos
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morais com a racionalidade instrumental orientou a formacao do
complexo tecnolégico-cientifico-industrial, desenvolvido de forma
acelerada, sobretudo depois da Segunda Guerra Mundial. A industria
e a universidade estavam definitivamente unidas para a producéao de
conhecimento, por meio de interacdo mediada pelos interesses do
mercado, suas midias de massa e seus Estados protetores - tal fato
criou nas sociedades industriais um ser humano que ele denomina
“unidimensional"

Numa descricdo superficial, esse termo se refere a um ser humano
voltado para o consumo, sem qualquer postura critica em relagcao aos
avancos tecnoldgicos e cientificos por efeito de espécie de fetiche
tecnoldgico que passa a exercer controle sobre as consciéncias,
causando uma mecanica de conformismo. O controle funcionaria
como uma articulacdo entre a seducdo operada pela tecnologia
através dos meios de comunicacao, sua assimilagao e “naturalizacao”
pela sociedade e posterior pressao para uso.

Uma frequente argumentacdo de alguns criticos da bioética é a
de que o desenvolvimento cientifico-tecnolégico é uma pulsdo
natural da evolucdo humana, contra a qual seria ingénuo tentar
impor limites. O préprio conteddo pode ser considerado resultado
dos mecanismos de conformismo que operam em uma sociedade
unidimensional. Da mesma forma, a maneira mitica como a ciéncia
nos tem sido apresentada pelas midias de massa e a auséncia de
abordagens criticas de grande parte da comunidade cientifica e de
gestores sobre biotecnologias recentes, tais como o uso terapéutico
de células-tronco, farmaco-genética ou nanotecnologia, sdo fatos
que também podem ser compreendidos como efeito de uma
padronizacdo unidimensional das consciéncias.

Abioéticaesta circunscrita, portanto,emum espaco dejogos de poder
no qual se encontra o complexo cientifico-tecnolégico-industrial
da saude, a universidade, o processo dinamico de globalizagcao
dos mercados, as midias de massa, os Estados com suas distintas
estruturas politicas e sistemas publicos de saude, e as condicbes
socioambientais e culturais das diversas populacoes e territérios do
planeta. Se considerarmos os quatro principais campos de acao da
bioética - regulacdo na aplicacao de novas biotecnologias; requlacao
de pesquisas envolvendo seres humanos, animais e ambiente;
alocacao de recursos e formulagdo de politicas publicas de saude;
mediacdo da relacdo entre profissionais de saude e seus pacientes
- veremos que todos sofrem influéncia direta desses jogos de poder.
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Ateoria critica desenvolvida pelos autores da primeira geracao langou
as bases para uma critica social capaz de contribuir a compreensao
de aspectos mais profundos da estrutura das sociedades capitalistas
e das ideologias que sustentam suas praticas sociais. E, assim,
bastante util a fundamentacao teérica do componente analitico da
ética aplicada, tal como definido na introducdo deste trabalho, e
especificamente na andlise dos conflitos e desvios éticos em torno
das ciéncias da vida - tarefa propria a bioética.

Entretanto, ndo ha na primeira geracdo de autores a proposicdo de
uma teoria ético-normativa propriamente dita, capaz de fundamentar
o elemento prescritivo da ética aplicada no tocante a proposicdo
de normas ou agdes que visem solucionar conflitos ou prevenir
desvios éticos. Em paralelo, as possibilidades de emancipacao das
populagdes exploradas nessa primeira geracdo sao dependentes de
um ideal revoluciondrio de apropriacao dos meios de producéo pelo
Estado.

Teoria da acao comunicativa, ética da discussao e o
componente prescritivo da bioética

Jirguen Habermas é o mais célebre dos autores da segunda geracao
da teoria critica e um dos filésofos contemporaneos mais influentes
na atualidade. Ele defende que se, por um lado, a modernidade
inventou novas e eficazes formas de dominacéo, por outro, oferece
as vias possiveis de emancipacao representadas exatamente pelas
possibilidades mais livres de comunicacdo em nosso tempo.

Habermas compreende que na modernidade existe crescente
interacao entre formas de vida, visdes de mundo e culturas diversas e
toma isso ndo como problema, mas como enriquecimento de vida. A
modernidade provocou crescente fortalecimento doreconhecimento
social do direito a diferenga, mas também o enfraquecimento das
referéncias religiosas e dos dirigentes politicos enquanto autoridades
responsaveis pela determinacgao do que é certo e verdadeiro.

E esse potencial comunicativo da modernidade que ele ir4 explorar
como via de emancipacdo por meio, sobretudo, da formacao
de espacos publicos de discussao ' dentro da estrutura politica
democratica. Talvez, a principal transformacdo que Habermas
opera na teoria critica é a de torna-la independente do processo
revoluciondrio e associd-la ao estado democratico de direito.
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A tarefa da teoria critica deste autor é produzir conhecimentos
sobre como desfazer redes de influéncia, enfraquecer grupos de
poder e instituir formas de regulacdo do Estado por intermédio de
uma racionalidade comunicativa e de agbes comunicativas praticadas
dentro dos espacos publicos de discussao, buscando a neutralizagao
da racionalidade instrumental e das ac6es estratégicas oriundas dos
poderes econémicos . Assim, ainda que sua teoria critica considere
a importancia dos movimentos sociais para forcar a abertura de
espacos publicos de discussao, ela apresenta uma proposta pacifica
de remocdo das injusticas e emancipacéo social dentro de um Estado
que preserve as liberdades individuais do cidadao.

Posteriormente, Habermas tentara incorporar a dimensao discursiva
da emancipacao social, concebida inicialmente apenas no plano
filoséfico, a estrutura juridica dos estados democraticos de direito.
Para tanto, busca formas de institucionalizar espacos democraticos
de discussdo dentro da organizagdo juridico-democrética para que
os potenciais comunicativos da base social, gerados nos encontros
entre os participantes das discussdes, possam produzir, mediante
influéncias nos poderes legislativos, orientagcdes de acdo dentro do
préprio sistema econdmico e da prépria administracdo do Estado.

Vale a pena destacar que com o advento da bioética novos espacgos
publicos de discussdo e deliberacdo nos Estados e sociedades
foram criados, com potencial para interferir nas acdes estratégicas
do complexo cientifico-tecnolédgico-industrial. Entre eles, podemos
citar os conselhos nacionais de bioética, os comités hospitalares de
bioética e os comités de ética em pesquisa. Mais especificamente em
relacdo ao Brasil, existem ainda alguns espacos publicos adicionais
envolvidos com o campo da salde, que ao menos teoricamente
teriam esse mesmo potencial, tais como a Comisséo Nacional de Etica
em Pesquisa (Conep), a Comissao Técnica Nacional de Biosseguranca
(CTNBio), o Conselho de Gestao do Patrimonio Genético (CGEN) e
toda a estrutura do sistema de controle social do SUS, representado
pelos conselhos nacional, estaduais e municipais de saude.

Esses espacos nao costumam dispor, contudo, de um mecanismo
procedural de verificacdo da moralidade das decisdes tomadas, e em
certa medida é isso que a teoria da acdo comunicativa e a ética da
discussao '2de Habermas propdem.

Para Habermas, a racionalidade comunicativa é a inica forma legitima
de sereconhecer ou negar a validade de uma proposicao de normaou
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de acdo relacionada as praticas sociais, dentro dos espacos publicos
de discussdo. Racionalidade comunicativa significa, para ele, uma
maneira de conceber a razdo pratica, responsavel pela decisdo ética,
e esta forma de racionalidade exige uma troca de argumentagao
livre entre os implicados por determinada situacdo a regular. Acao
comunicativa é, portanto, a acao social decidida pela racionalidade
comunicativa.

Espacos publicosde discussao operandoa partirde umaracionalidade
comunicativa representam na teoria critica de Habermas tanto
os elementos por meio dos quais as decisdes éticas se justificam
quanto a via principal para emancipacao daqueles que permanecem
explorados dentro dos Estados democraticos.

Para que o espaco publico de discussao preencha, entdo, a funcéo de
desenvolver uma racionalidade comunicativa adequada, necessario
se faz que todas as pessoas implicadas com a situacdo a regular
estejam presentes ou legitimamente representadas no espaco de
discussdo com igual acesso a palavra, e que os participantes da
discussao estejam dispostos a aceitar a forca racional dos argumentos
e, desta forma, orientar suas acdes de acordo com o reconhecimento
mutuo da validade de argumentos que se dirigem a proposicdo de
acdes ou normas. No que diz respeito ao componente prescritivo
da bioética, a observacao desses critérios serve para orientar tanto
a constituicao dos espagos publicos de discussao e deliberagao
como 0s mecanismos procedimentais, propriamente ditos, para o
encaminhamento das discussdes entre os atores sociais que integram
esses espagos.

Para estabelecer como seria possivel a pratica dessa racionalidade
comunicativa nos espacos publicos de decisdo, Habermas investigou
as possibilidades de intercompreensdo entre agentes sociais distintos
e as possibilidades de reconhecimento mutuo da validade dos
argumentos. Em sua ética da discussao, os argumentos podem estar
sustentados por informagdes que se relacionam com trés mundos
do saber: o mundo objetivo, onde estao as verdades verificaveis,
cientificas e ou empiricas; o mundo social, onde estdo as informacoes
sobre os contextos sociais, habitos e normas locais, e as interaces a
serem feitas com essa realidade; e o mundo subjetivo, que pertence
apenas a cada individuo, representado por suas motivacdes e
interesses.
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Ele descreve, entao, trés tipos de validade de argumentos possiveis
de serem reconhecidos pelos atores sociais presentes em uma
discussao e que se relacionam respectivamente com os trés mundos
do saber acima descritos: verdade objetiva, corre¢Go normativa e
autenticidade subjetiva.

- Verdade objetiva significa dizer que quando o conteiido de um
argumento estd relacionado com dados do mundo objetivo,
quer resultados de pesquisas cientificas ou dados estatisticos e
sociodemogréficos, é necessario que esta verdade, na medida
de seus limites, possa ser comprovada. A apresentacao de dados
de forma insegura, imprecisa ou claramente falsa é incompativel
com uma tomada de deciséo ética;

« Correcdo normativa ou coeréncia social quer dizer que o
argumento deve também considerar as interacbes que sua
proposicao de resolucdo terd no meio social, tanto em relagcdo aos
contextos sociais como ao universo de habitos, valores e normas
(formais ou informais) preexistentes naquele meio;

« Autenticidade subjetiva se relaciona diretamente com o mundo
interior de cada participante na discussao. Esse critério exige
que cada sujeito tome parte na discussdo de forma aberta a
forca dos argumentos. Ele ndo estard participando de forma
auténtica se estiver conduzindo sua argumentacao a partir de
dogmas religiosos, ideoldgicos ou disciplinares, se exerce ou se
sente atingido por autoridade, se esconde terceiros interesses ou
se utiliza recursos ilegitimos de linguagem, como a inducao, a
coercao e a mentira.

Atendidos estes trés critérios de validade, faz-se ainda necessario
que a decisao ética atenda ao principio tnico da universalizacdo, o
qual exige que a solucdo encontrada possa ser aceita, sem coercoes,
por todos os implicados na discussao.

E interessante notar como os espacos publicos de discussao préprios
a bioética lidam com situacdes a regular que envolvem, em geral,
os trés mundos do saber descritos por Habermas: o mundo objetivo,
pois as informacgodes cientificas sobre procedimentos terapéuticos, a
qualidade metodoldgica das pesquisas em curso ou os calculos de
seguranca de determinada biotecnologia sao fundamentais para
determinar o grau dos riscos envolvidos e, consequentemente, os
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meios de protecao dos sujeitos-alvo; o mundo social, haja vista que é
preciso observar em que medida essas praticas podem ser integradas
as formas de vida e as regras de conduta préprias a matriz cultural
dos sujeitos, grupos sociais e comunidades engajadas; e o mundo
subjetivo, pois é também preciso considerar de que maneira os
interesses e motivacdes de pesquisadores, gestores, profissionais de
saude e representantes dos grupos aos quais as praticas se dirigem
estdo sendo expostos com autenticidade e veracidade.

O potencial de obtencdo de uma decisdo eticamente justificada é bem
mais elevado se os espacos publicos tipicos da bioética lancassem
mao de um procedimento de discussao assim orientado. As exigéncias
para que esses espacos funcionem como verdadeiras comunidades
de comunicagdo incluem independéncia politica e administrativa,
representatividade legitima da sociedade civil, multidisciplinaridade
na composicao dos membros e interdisciplinaridade na forma de
andlise das situagoes.

Criticas a teoria critica e suas contribuicoes

A teoria critica vem sofrendo importantes e variadas criticas.
Descrevé-las em detalhes e tentar respondé-las extrapolaria os
propésitos do presente trabalho. Citaremos e discutiremos algumas
consideradas mais pertinentes para apontar obstaculos que precisam
ser superados para fundamentar sua aplicabilidade em contextos
como os do Brasil e da América Latina.

Axel Honnet '3, considerado o sucessor de Habermas na terceira
geracado da teoria critica, discorda do formalismo da determinacdo
das condi¢des ideais de discussdo em seu antecessor arguindo que o
conflito éabase dainteracao social e que, portanto, o reconhecimento
da validade dos argumentos depende antes do reconhecimento
social dos atores sociais participantes da discussdao. A luta por
reconhecimento entre esses atores antecede as possibilidades de
constituir uma comunidade de comunicacao e, consequentemente,
de praticar a racionalidade comunicativa.

Em sociedades multiétnicas e multiculturais, como as da América
Latina, também marcadas por heranca histérica escravista e com
grandes disparidades sociais, as lutas por reconhecimento dos atores
sociais nos espacgos de discussdo ganham ainda maior importancia
e precisardo ser pensadas para a constituicdo dos espacos publicos
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proprios da bioética, sobretudo no que se refere ao reconhecimento
do representante do publico e as posi¢cdes hierdrquicas entre as
diversas disciplinas e ciéncias representadas.

Algumas das mais importantes criticas derivam do préprio pensa-
mento latino-americano. Aqui, daremos destaque aos estudos da
colonialidade, representados por autores como Anibal Quijano ™ e
Enrique Dussel . As contribuicdes desses estudos nao poderdo ser
negligenciadas na construcao tedrica de uma bioética critica que pre-
tende atuar em nosso contexto e precisarao ser melhor desenvolvidas
em trabalhos futuros.

Uma dessas criticas aponta para o fato de que em todo o
desenvolvimento da teoria critica ndo se encontra a compreensao
de que a utilizacdo da nocdo de raga foi um elemento central nas
novas estratégias de dominacdo da modernidade. Esses estudos
mostram que a partir da construcdo deste conceito foram fundadas
identidades opostas entre colonizador e colonizado, de uma
forma externa e excludente. Para Quijano, a partir dai se elevaram
valores imagindrios superiores do colonizador, tais como civilidade,
desenvolvimento e progresso, que serviram e servem para justificar o
poder normalizador do colonizador em relagao ao colonizado.

Na histéria da ética da pesquisa existem diversos escandalos, como
o célebre Caso Tuskegee, ou a recente revelagdo das pesquisas na
Guatemala sobre doencas sexualmente transmissiveis, ou o famoso
ensaio clinico sobre os efeitos de novo esquema triplice para
evitar transmissdo materno-fetal do virus HIV em paises africanos.
Todos trazem, embutidos, a nocdo de superioridade racial dos
que produzem pesquisa e gozam seus beneficios, em oposicao
aqueles que servem apenas para submeter-se aos riscos e sofrer
seus possiveis danos. No Brasil, destaca-se a pesquisa sobre malaria
coordenada pela Universidade da Flérida e subvencionada pelo
National Institutes of Health (NIH), dos EUA, na qual integrantes de
comunidades negras ribeirinhas no Amapa foram submetidos a
picadas de 100 anéfeles do ambiente por dia em dreas endémicas
com alto indice de infectividade '°.

Os estudos da colonialidade demonstram que os dispositivos
normalizadores dos paises centrais ndo se limitam, como na analise
da teoria critica, apenas ao interior das ditas sociedades modernas,
mas inscrevem-se em uma estrutura global constituida pela relacdo
colonial entre paises centrais e paises periféricos, decorrente da

Bioéticas, poderes e injusticas: 10 anos depois 185



prépria expansao europeia. Nesse sentido, a modernidade produz
externamente normas que se direcionam a Estados nacionais, em
tentativas de homogeneizar desde identidades subjetivas, passando
pela producdo cultural e estética, até aquelas que buscam assegurar
o fluxo de matérias-primas da periferia para o centro.

Mantendo o exemplo da ética da pesquisa, os cursos de capacitacao
para membros de comités de ética promovidos e aplicados pelo NIH,
cada vez mais frequentes na América Latina, associados ao esforco
gue os paises centrais fazem em tornar mais frouxas as normativas
internacionais de pesquisa clinica, como aconteceu na ultima
revisdo da Declarac¢éo de Helsinque 7, demonstram esta atividade
normalizadora externa, fundada no exercicio de colonizacao.

Enrique Dussel argumenta que as riquezas culturais e materiais da
América Latina estdo postas no obscurantismo como efeito das
relacbes de dominacao, exploracdo e segregacdo exercidas pelas
ideologias colonialistas. A dominacdo encontra-se muitas vezes
travestida de belas artes e letras, filosofia profunda, ciéncia eficaz
e tecnologias avancadas que ao exercer um carater de fetiche local
inferioriza os saberes, artes e filosofias locais. Ele propde, entao,
a investigacdo e analise dos nucleos centrais das préprias culturas
latino-americanas com vistas a formulacdo de categorias filosoficas
gue permitam a autocompreensdo desses povos para a construcao
de suas proéprias vias de libertacdo. O método se constitui a partir
de um reconhecimento do sistema de valores envolvidos em seus
préprios estilos de vida, costumes, politica, artes e ciéncias.

Alguns desses aspectos da realidade pés-colonial levantados por
Dussel sdao especialmente importantes para a bioética analisar
criticamente a prépria producao cientifica no campo da saude, bem
como pensar a elaboracdo e implementacao de politicas publicas de
saude e protecao ambiental capazes de buscar integracdo com os
saberes tradicionais das diversas populagdes autdéctones que ainda
sobrevivem no subcontinente.

Consideracoes finais

A fundamentacdo bioética baseada na teoria critica permite a
utilizacdo de um mesmo referencial teérico tanto para o componente
analitico dirigido aos conflitos e desvios éticos envolvendo as
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ciéncias da vida quanto para o componente prescritivo relacionado a
proposicdo de agdes e elaboracao de normas visando a sua resolucao
e prevencao.

Ateoria critica fornece métodos, conceitos e categorias de analise que
consideram as relacdes de exploragcdao e dominacao historicamente
constituidas, a critica epistemoldgica as formas de producédo do
conhecimento e criacdo tecnoldgica, e a constituicdo das estruturas
politicas e econdmicas em torno dessa producao. Ela aprofunda,
portanto, a compreensdo da geracao de conflitos éticos em torno
das ciéncias da vida em quatro campos fundamentais de atuagao
da Bioética: avaliacdo critica da producédo biotecnolégica, relagdes
interpessoais em torno da assisténcia a saude, ética da pesquisa e
planejamento em saude publica e protecao ambiental.

Paralelamente, a partir dos trabalhos de Habermas, a teoria critica
oferece também fundamentacdo filosofica para a tomada de
decisao ética e um mecanismo procedural para a conducao das
discussdes nos espacos publicos deliberativos, os quais, por sua
vez, tém representado os instrumentos privilegiados pela bioética
para a resolucdo de conflitos, proposicdo de ac¢des, avaliacdo de
procedimentos e formulagées normativas — a exemplo dos comités
de ética em pesquisa, conselhos de bioética e comités hospitalares.

Sendo um primeiro exercicio de fundamentacao, o propoésito deste
trabalholimitou-seaapresentacdodealguns principios, ideias centrais
e conceitos basicos da primeira e segunda geracdo da teoria critica,
sob condi¢es ideais de aplicagao a bioética. Nao foram discutidos
alguns aspectos mais propriamente filosoficos da constituicdo da
decisdo ética em Habermas em sua relagdo com a filosofia moral de
Kant, da qual deriva. Também foi deixado para trabalhos futuros o
desenvolvimento de diversos pontos que permanecem em aberto
a partir das criticas feitas ao referencial tedrico escolhido, entre os
quais escolhemos alguns para tecermos breves consideragbes na
ultima secao deste trabalho.

Considera-se que maiores esforcos tedricos do que o esbocado no
presente trabalho precisarao ser efetuados para melhor adequar
esse novo modelo de bioética ao contexto sociocultural e politico da
América Latina e do Brasil. Os estudos da terceira geracdo da teoria
critica com Axel Honnet e os estudos da colonialidade estdo entre
alguns desses marcos a desenvolver e agregar ao modelo.

Bioéticas, poderes e injusticas: 10 anos depois 187



O estabelecimento de uma capacidade analitica e prescritiva para a
bioética na forma aqui proposta — que alcance uma dimenséao nao
apenas tedrica, mas pratica — envolve um enfrentamento politico
visando ao menos dois objetivos: as reformas curriculares nas
graduacdes e pods-graduacdes no campo da saude, propiciando
maior cardter interdisciplinar com as ciéncias humanas criticas
e com a propria bioética, e a abertura institucional de espacos
publicos de discussao, reformulacdo da composicdo de alguns
espacos ja existentes, criacdo de mecanismos para garantir a
legitimidade das representacdes dos membros e apoio logistico
ao pleno funcionamento. Todo esse projeto infere a necessidade
incontorndvel de desenvolver novas vias de interacao entre bioética,
Estado, universidade e movimentos sociais.
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Exclusao intelectual: a invisibilidade da
ética brasileira no contexto mundial

Julio Cabrera

Exclusao intelectual: visualizar o problema

Falou-se neste evento do duplo padrdo ético utilizado em paises
dominantes e em paises dominados. Fala-se constantemente na
bioética da questdo da pobreza e das desigualdades econOmicas.
Gostaria de levar esse tema para o plano da criacdo de ideias
filosoficas. Sustento que existe no mundo uma producéo artificial de
imensa pobreza intelectual, um acumulo injusto de conhecimento
em paises dominantes, uma valorizacdo exacerbada do trabalho
intelectual europeu e uma desvalorizacdo — em certa medida,
autoimposta — do valor do que produzimos deste lado do mundo.

Minha tese é que o problema da poluicdo intelectual, do envenena-
mento das fontes bibliograficas, do trabalho intelectual jogado no
lixo, da marginalizacao das periferias intelectuais latino-americanas
e de outros pontos do planeta, da sujeira conceitual, da necessidade
de dedicar-nos a trabalhos de desentupimento das pias tedricas e de
desobstrucao de canais de comunicagao que deveriam estar limpos
e abertos, tudo isso constitui um problema de satde publica intelec-
tual. E, portanto, um problema bioético. A miséria e a marginalizacao
intelectuais ndo sao apenas mero reflexo da pobreza e da marginali-
zagdo econdmicas, mas conta com suas préprias estruturas, que tém
de ser descritas e denunciadas.

Pretendo, pois, discutir a questdo da exclusao intelectual - e da
ética em particular - como um tipo peculiar de problema bioético,
o problema do direito a vida dos pensamentos. Denomino exclusdo
intelectual aos processos pelos quais trabalhos filoséficos sao
ignorados em sua prépria existéncia. O conceito de exclusdo
intelectual nédo se refere a filosofias cujas ideias sdo discutidas e
derrubadas mediante argumentos. Neste caso, a existéncia dessas
filosofias é reconhecida, mesmo ao serem rejeitadas. A ideia é
que existe uma divisdo arbitraria e injusta entre pobreza e riqueza
intelectuais; os latino-americanos, entre outros, somos vitimas
intelectuais de acumulos injustos de riqueza intelectual, autores de
discursos sem voz cujas produgdes sao dispensadas e jogadas num
grande lixo cultural.
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Especificamente no Brasil, me pergunto como as reflexdes éticas de
Antonio Vieira, Matias Aires, Tobias Barreto, Artur Orlando, Farias Brito,
Jackson de Figueiredo, Mario Ferreira dos Santos e Vicente Ferreira
da Silva “desapareceram” dos estudos filosoficos brasileiros. Parece
claro que a prépria intelectualidade brasileira opera diretamente
mecanismos de desaparicdo de filosofias autdctones, induzida por
grandes politicas internacionais de producao de miséria intelectual.

Nao se trata de fato “natural”. Ha que se descobrir as categorias
especificas utilizadas para alimentar tais mecanismos, que chamo
eliminatérios. Uma primeira categoria eliminatdria pode ser o préprio
termo filosofia: basta que seja entendido como analise exegética de
fontes bibliograficas de primeira mao para fazer desaparecer, por
exemplo, Artur Orlando do universo filoséfico. Nesse sentido, todas
as introducdes a Filosofia que conhecemos sao, ao mesmo tempo,
exclusées da Filosofia.

Entretanto, no Brasil, os mecanismos eliminatérios de filosofias
nao se limitam a apagar o passado, mas também o presente; nds,
professores de Filosofia, ndo somos considerados filésofos, mas
apenas “filosofantes” ou comentadores. Contudo, a forma mais
curiosa de exclusdao de filosofias se opera a respeito do futuro:
nos meios académicos brasileiros continua se manifestando a
esperanca de que fildsofos venham a existir depois de longo preparo
profissional. Entretanto, o preparo profissional ja atingiu razoavel
grau de aperfeicoamento, e os filésofos continuam sem aparecer.
A eterna explicacdo é: ndo se completou ainda a etapa de preparo.
Os mecanismos de exclusao afetam, pois, de maneiras diferentes,
passado, presente e futuro do pensamento brasileiro.

Filosofos éticos brasileiros “aparecem’, no maximo, em disciplinas
especiais, como Histéria da Filosofia no Brasil ou Histéria do
Pensamento Latino-Americano, que funcionam como espécie de
pedagio intelectual que deve ser pago por professores e estudantes
para nunca mais se referir a autores nacionais. Na verdade, os
filésofos brasileiros deveriam estudar-se nas diferentes disciplinas
- ética, politica, metafisica etc. —, em lugar de serem soterrados em
guetos intelectuais; na situacao atual, disciplinas como essas fazem
parte dos préprios mecanismos eliminatérios.

Ha uma diferenca original (de origem; raiz) entre o pensamento
oriundo da Europa e o pensamento advindo da América Latina,
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precisamente a questdo da existéncia: quando um europeu filosofa,
todos os seus problemas sdao de esséncia, nao ha duvida acerca do
existir de seu pensamento. Quando um latino-americano se pde a
filosofar - e isso se poderia ampliar, por exemplo, para africanos etc.
- deve provar que seu filosofar existe, que tem o direito de produzir
ideias. Seus problemas de esséncia sao problemas de existéncia.
Qualquer filosofar elaborado na América Latina que ignore a questao
de sua existéncia ndo sera, na minha terminologia, um filosofar
desde a América Latina ', por ser um pensar que apaga o proprio
rastro dependente e pretende disfarca-lo com uma falsa autonomia.

Chamo a isso uma exigéncia de“insurgéncia”: para vir a ser, o filosofar
desde a América Latina tem que se insurgir contra a exclusao
intelectual; ndo estritamente porque “queira” insurgir-se, mas porque
ndo o deixam “surgir” de outra forma. Porque é obrigado a surgir
reativo, desde sua ja decretada inexisténcia. O filosofar desde a
América Latina é reativo e insurgente, ou nao. A luta insurgente é
algo mais originario do que uma simples luta por “reconhecimento”.
Para um pensamento pretender “reconhecimento’, sua existéncia
tem que ter sido admitida.

Para “aparecer” um pensamento tem que ser aceito (ou, pelo
menos, nao prejudicado) pelas categorias eliminatérias vigentes.
Por isso, Jose Enrique Rodé ndo “aparece” no Brasil, e nem mesmo
Artur Orlando, mas “aparecem” Hume e Wittgenstein. Estamos
interessados no problema da morte e ndo no problema da coisa-
em-si kantiana; mas mesmo assim, estamos interessados em Mortal
questions de Thomas Nagel, mas ndo na Metdfisica de la muerte do
mexicano Agustin Basave, quatorze anos anterior ao livro de Nagel.
Os mecanismos eliminatérios de filosofias legislam sobre temas,
autores e paises.

Quando estudamos ética, nos referimos aos classicos europeus, des-
de Aristételes a Stuart Mill; mas ignoramos o Padre Vieira, Matias
Aires, o culturalismo — desde Tobias Barreto a Miguel Reale -, Farias
Brito e Vicente Ferreira da Silva, ou seja, toda a ética brasileira classi-
ca. Quando focamos ética contemporanea, nos curriculos dos depar-
tamentos de Filosofia, estudamos Apel, Habermas, Rorty, Derrida e
Vattimo, mas nao Enrique Dussel, Sérgio Buarque de Holanda, Juan
Carlos Scannone, Leonardo Boff, Darcy Ribeiro, Sirio Lopez Velasco,
Ricardo Salas Astrain ou Raul Fornet-Betancourt. Por que isso? Trata-se,
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precisamente, da forca operacional dos mecanismos de excluséo in-
telectual e desaparecimento de filosofias.

Tudo isso identifico como uma situacdo de miséria intelectual, de
injustica cultural e, inclusive, de genocidio de filosofias. Trata-se de
uma desigualdade intelectual injustificavel e irracional, mesmo nos
termos em que os préprios classicos europeus o colocaram. Nossa
situacdo de penduria intelectual seria certamente condenada pelo
primeiro capitulo do Discurso do método ou pelo opusculo de Kant
sobre O que é esclarecimento se os professores de Filosofia aplicassem
esses pensamentos em lugar de coloca-los entre aspas e repeti-los.
Pois nao se trata, é claro, de nao ler os pensadores europeus, mas de
fazer o que eles propuseram e fizeram.

Como Soéren Holm falou ontem a mesa-redonda, os profissionais
da Filosofia estdo mais preocupados em formular argumentos
brilhantes do que em produzir pensamentos implementaveis e Uteis
para aliviar o sofrimento humano, incluido o sofrimento intelectual.
A grande sofisticacao técnica hoje atingida pela filosofia profissional
converte-se, em meus termos, num poderoso mecanismo de
exclusdo: pensamentos pouco técnicos e pouco sofisticados nao
serao considerados competentes; serdo ignorados, tal como o séo os
classicos da ética brasileira.

Categorias eliminatorias

Talvez cometamos um erro metodoldgico ao pensar que somos
excluidos em virtude de motivos e razdes que se podem defender
com argumentos. Talvez a exclusdo seja originariamente, para usar
uma expressdao de Wittgenstein, algo animal (Etwas Animalisches).
Talvez tenha sido assim a exclusao dos colonizadores espanhois e
portugueses (os “colonizadores originarios”), com toda a sua incrivel
violéncia; um movimento de pura vontade buscando expandir-se,
que destruia tudo o que encontrasse no caminho. Assim como os
ibéricos instauraram uma tradicdo dentro da qual tinham que se
inserir as nacdes novas da América, da mesma forma ocorre ainda
com os atuais dominadores intelectuais. Esses processos expansivos
animalescos e primitivos, de defesa do proprio e profundo
estranhamento do alheio, foram vividamente pintados por Eduardo
Galeano em seu classico As veias abertas da América Latina.
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Slavoj Zizek, em seu livro O sublime objeto da ideologia, se apropria
livremente da teoria semantica da “designacao rigida” de Kripke para
mostrar como as exclusées ideoldgicas nao se baseiam em “andlise
de propriedades” - na linha da semantica tradicional de Frege —, mas
apenas num apontar rigido para o objeto denotado: assim como
0 “judeu” era, durante o nazismo, todo aquele que os poderosos
queriam assinalar como tal, da mesma forma um trabalho latino-
americano de ética filoséfica é excluido como sem qualidade ou
originalidade com independéncia de suas propriedades; ndo ha nada
que possamos fazer para sermos aceitos, mas estamos treinados
para pensar que podemos, que “se nos esforcarmos” finalmente
conseguiremos 2

A dominacao se racionaliza e autojustifica mediante um segundo
movimento de exclusdo. Seguindo o experimento semantico de
Zizek, aquilo que fora primordialmente visto como simples exclusdo
rigida (kripkeana) por parte do dominador europeu agora passa a
ser considerado como exclusdo (fregeana) baseada em andlise de
“propriedades relevantes”.

Culturas inteiras foram arrasadas no passado pela invasdo europeia
e culturas filoséficas inteiras — é o que sustento — continuam sendo
arrasadas atualmente mediante mecanismos mais sofisticados. Se-
guindo o mesmo viés de filosofia da linguagem politizada aberto
por Zizek, se poderia entender esse segundo momento da exclusao
como aquela realizada por mecanismos que envolvem familias de
termos categoriais eliminatérios: filosofia, Europa, modernidade, cul-
tura, civilizacdo, barbérie, progresso, atraso, qualidade, originalidade
e universalidade - categorias hoje totalmente naturalizadas pelo uso
constante e irrefletido, e consideradas “objetivas”

O conceito qualidade, em lugar de descrever seu objeto o constitui
com a intengdo de discriminar e marginalizar; no caso dos conceitos
eliminatdrios, sua tarefa excludente é a principal, transformando
sua area de inclusdao em residual. O efeito perverso do uso dessas
categorias eliminatérias consiste em que, a partir de agora, os
excluidos passam a acreditar estar sendo excluidos por nao

", u

satisfazerem certo conjunto de “propriedades”: “ndo fazer grande
filosofia”; “nao fazer filosofia original”; por seus trabalhos ndo serem
“de qualidade” ou seus resultados carecerem de “universalidade”. Na
verdade, porém, sua exclusdo ja se processou muito antes. Assim,

séculos apds a conquista, a exclusdo continua se processando da
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mesma forma, mesmo quando os filésofos latino-americanos ja
fazem filosofia “de qualidade” de acordo com os proprios padroes
europeus, 0 que mostra que nao era o ndo cumprimento dessas
propriedades o motivo ultimo de sua exclusao.

Desaparecimento da filosofia brasileira no contexto
latino-americano

A historiografia filosofica brasileira cava o proprio timulo mediante
uma espécie de fascinio iluminista. Luiz Cerqueira, em seu livro
Filosofia brasileira — Ontogénese e consciéncia de si, ao referir-se a
escassez da bibliografia sobre filosofia no Brasil, destaca o nome
de Antonio Paim como aquele que, em seus livros, (..) registrou, de
maneira definitiva, a histéria da modernizagdo e emancipagdo da cultura
brasileira como superagdo da tradi¢do filosofica portuguesa 3. Segundo
Cerqueira, Paim apresenta a filosofia brasileira como tentativa de
superacao da “escolastica portuguesa” teoldgica e tradicional, (..
aderindo mais fortemente a filosofia moderna, primeiro a filosofia
francesa, particularmente ao ecletismo de Victor Cousin, depois a
filosofia alemd sob a égide do criticismo de Kant *.

Aqui é clara a ideia de que “modernizar” a filosofia brasileira consiste
em trocar Portugal por Franca e Alemanha, seguindo o curso dos
paises europeus mais poderosos. Descartes ocupa nessa proposta
lugar de privilégio: Eis o que foi a mudanca de principio: o principio
que fundava a consciéncia de si sob o aristotelismo de origem medieval
era a conversdo religiosa, enquanto o principio que passa a fundar a
consciéncia de si sob a filosofia moderna é o Cogito cartesiano>.

Cerqueiravincula estreitamente esta“consciéncia de si”com o préprio
nascimento da filosofia brasileira, que se da somente no século XIX
quando o Brasil “entra na modernidade” aberta por Descartes dois
séculos antes: A partir de Descartes, o sujeito comum jd nGo depende
da ajuda de outro (...) para aceitar a jurisdicdo universal de leis que
determinam a existéncia das coisas. (...) em lugar da autoconsciéncia
pela conversao religiosa, a autoconsciéncia pelo Cogito cartesiano ®.

Esta historiografia filocartesiana de corte iluminista contrasta
fortemente com a reflexdo vinda de autores hispano-americanos na
segunda metade do século XX. Em seu livro 7492 (de 1992) ou no
artigo “Medita¢bes anticartesianas sobre a origem do antidiscurso
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filoséfico da modernidade”, Dussel se pergunta se foi Descartes
realmente o primeiro fildsofo moderno. Nesta tltima obra, escreve:
Nao haverd filésofos ibero-americanos modernos anteriores a Descartes
e que abriram o caminho a problemdtica da filosofia moderna?’

Tal questionamento discute a prépria “centralidade” da Europa -
que a habilitaria a determinar as regras fixas da “modernidade” -,
examina a subjetividade (a “consciéncia de si”) como fundamento
da dominagao politica, num “Ego conquisto” & Dispdem-se assim
as bases para uma critica da “modernidade” europeia a partir da
exterioridade do outro excluido, trazendo a tona a sabedoria dos
povos americanos originarios, concluindo-se que: Se a modernidade
ndo comeca filosoficamente com Descartes (...) deveria iniciar-se todo
um processo de descolonizagdo filoséfica®.

No mesmo viés, e de maneira mais radical ainda, os livros de Walter
Mignolo, Histérias locais, Projetos globais e La idea de América
Latina, lancam contestacdes radicais ao referencial primario de
“modernidade” utilizado, em geral, pelos historidgrafos brasileiros.
A ‘descoberta’ da América e o genocidio de escravos africanos e
indios sao parte indispensavel dos alicerces da ‘modernidade’ (...),
sdo a cara oculta, a mais obscura, da modernidade: a colonialidade. A
transformagdo decolonial é indispensdvel se vamos deixar de pensar
na ‘modernidade’ como um objetivo para vé-la como uma construgdo
europeia da histéria em favor dos interesses da Europa ™°.

7

Conforme Mignolo, (...) o didlogo sé se iniciard quando a ‘modernidade
seja decolonizada e despojada de seu mitico caminhar para o futuro .
Encerrando a sua reflexao acrescenta: Ndo serd com a modernidade
que se superard a colonialidade, pois é precisamente a modernidade a
que precisa e produz a colonialidade "%

Em meus proprios termos, a nogdo cartesiano-kantiana de moder-
nidade inaugura um poderoso mecanismo de exclusao intelectual e
desaparecimento de filosofias. A categoria de “modernidade” apre-
sentada tdo precisamente por Cerqueira parece condenar paises
como o Brasil e os hispano-americanos a uma dependéncia renovada
ad infinitum. A problemética abstrata da “liberdade” cartesiana pode
se afastar cada vez mais de uma genuina tematica da libertacéo.

Esse tipo de consideracao hipercritica acerca da constru¢ao da Amé-
rica Latina, de critica da modernidade eurocéntrica e de denuncia de
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categorias eliminatérias, estd quase totalmente ausente do discurso
dos “fildsofos profissionais” das universidades brasileiras. Esta presen-
te, sim, em seus sociélogos (Gilberto Freyre, Florestan Fernandes, Fer-
nando Henrique Cardoso), economistas (Theoténio dos Santos, Cel-
so Furtado), pedagogos (Paulo Freire), antropélogos (Darcy Ribeiro,
Roberto DaMatta, Viveiros de Castro), historiadores (Sérgio Buarque
de Holanda), gedgrafos (Milton Santos). Entretanto, nenhum deles
é “filésofo profissional” ou, se formados em Filosofia, destacaram-se
em outras areas. O poderoso sistema de pdés-graduacao brasileira
ndo parece ter formado um Unico filésofo hipercritico da modernida-
de excludente que tenha a mesma projecao internacional daqueles.

A obra fundadora de pensadores latino-americanos nao brasileiros,
como os argentinos Juan Bautista Alberdi e Domingo Sarmiento, no
século XIX, inaugura o perguntar explicito, em diferentes vieses, pela
emancipacdo cultural como “segunda emancipag¢ao”. Encontraremos
atitude semelhante na imensa obra emancipatéria do cubano José
Marti e, ja no limiar do século, na emblematica publicacdo do Ariel do
uruguaio José E. Rodé. Na primeira metade do século XX, pensadores
invariavelmente hispano-americanos (Alejandro Korn, Coriolano
Alberini, Carlos Vaz Ferreira, Juan Carlos Mariategui, Samuel Ramos,
FranciscoRomeroetc.)comecamacolocar-seaquestaodaemergéncia
de um pensamento latino-americano mais proprio e a questionar o
predominio europeu. No comeco dos anos 70 surgem as“filosofias da
libertacdo”, ja com uma atitude abertamente contestadora a respeito
da narrativa filoséfica tradicional eurocéntrica.

A totalidade dos filésofos da libertacdo sao hispano-americanos e
a fundacdo desse movimento, especificamente argentina: Rodolfo
Kusch, Carlos Cullen, Enrique Dussel, Juan Carlos Scannone, Horacio
Cerutti, com os antecedentes de Salazar Bondy (peruano) e Leopoldo
Zea (mexicano). Nesse mesmo periodo, o mais notavel no Brasil
é o extraordinario crescimento das pés-graduacoes em Filosofia
- possivelmente o melhor sistema de poés-graduacdao da América
Latina em termos institucionais e administrativos -, cuja pratica

filoséfica primordial é o comentédrio autorizado e a exegese de
filésofos europeus e estadunidenses.

Os filésofos profissionais brasileiros costumam declarar que “nao ha”
filésofos no Brasil nem na América Latina; “grandes filésofos’, s6 na
Europa. Mas a primeira e mais ébvia resposta a isso seria perguntar
se conhecem realmente o pensamento latino-americano, brasileiro
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ou nao. Se ja leram a teoria l6gica do uruguaio Carlos Vaz Ferreira, a
teoria dos valores do argentino Alejandro Korn, a estética metafisica
de Graca Aranha, a estética geral do peruano Alejandro Deustua, a
filosofia da pessoa humana do mexicano Antonio Caso, a filosofia da
I6gica de José Vasconcelos, também mexicano, ou a teoria literaria de
Pedro Henriquez Urefa, da Republica Dominicana.

Ha que saber se eles tiveram contato com a teoria da mitologia de
Vicente Ferreira da Silva, a filosofia da pessoa do argentino Francisco
Romero, ou a teoria dialética de Carlos Astrada, também argentino;
se conhecem a antropologia da dominacao do peruano Augusto
Salazar Bondy, a filosofia da soliddao do mexicano Octavio Paz, do
mexicano Leopoldo Zea, ou a teoria l6gica de Garcia Bacca, espanhol
naturalizado venezuelano; ou se estao a par da critica do argentino
Enrique Dussel ao marxismo, da teoria do ser como dever-ser, de
Miguel Reale, ou da légica da diferenca de Luiz Sérgio Coelho de
Sampaio, ambos brasileiros. Eu acho que nao conhecem, pois todo
esse enorme acervo filoséfico tem sido impiedosamente submetido
aos mecanismos de categorias eliminatérias e - em virtude disso —
considerados trabalhos “ndo genuinamente filoséficos”, “carentes de
universalidade” etc.

Isso quer dizer que os autores brasileiros e hispano-americanos
nao fazem parte do universo de leituras dos estudos filoséficos,
programas de pesquisa, ementas, programas, curricula etc. da vida
académica brasileira normal. Pertencem, na melhor das hipéteses, a
areas de interesses de especialistas, com seus préprios encontros e
publicagdes; trata-se sempre de um tipo de estudo marginalizado,
tolerado - as vezes ironicamente - e praticado por grupos
especificos de profissionais que, em grande medida, devem manter
algum contato com o filosofar eurocéntrico tradicional, sob pena
de transformar-se em completas raridades profissionais dentro das
proprias instituicoes.

Aqui, o estudioso brasileiro poderia replicar: mas e eles, os
argentinos, venezuelanos, mexicanos, conhecem 0s nossos
filésofos classicos, conhecem o pensamento brasileiro? A resposta é
igualmente negativa, porque se trata de um processo de exclusao
mutua. Quando estou no México ou na Argentina, os professores
desses paises, em geral, nem sequer escutaram falar de nenhum dos
filésofos brasileiros classicos ou atuais que menciono. Apds terem
os brasileiros feito desaparecer os hispano-americanos, o Brasil
é por sua vez submetido a um poderoso mecanismo excludente
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dentro da situacao latino-americana. H4 uma marcada tendéncia
de autores hispano-americanos a se debrucarem sobre questdes
latino-americanas “esquecendo-se” dos pensadores brasileiros ou
colocando-os em posicao secundaria (1).

Mesmo afirmar que “nédo existem filésofos profissionais hipercriticos
da modernidade europeia” poderia levar a perguntar o que significa
dizer que “nao existem” esses fildsofos? Néo “existem” significa: ndo
“aparecem” dentro dos registros de bibliografias disponiveis no meio
profissional. Mas, por exemplo, a significativa afluéncia de estudiosos
brasileiros ao Corredor das Ideias, evento anual que, no ano passado,
foi sediado no Brasil pela Universidade do Vale do Rio dos Sinos
(Unisinos), mostra que “existem” muitas pessoas no Pais interessadas
na questao latino-americana, mais do que se poderia supor.

Talvez essas pessoas, sobretudo jovens, estdao sendo desestimuladas
pelos seus sistemas de pds-graduacao em Filosofia e pela atitude
cética ou indiferente de seus professores a embarcar nessas
problematicas - talvez seus orientadores os encorajem a trocar
Leopoldo Zea por Wittgenstein, que se vende melhor no mercado de
ideias. Com o sistema de desaparecimento de filosofias plenamente
instalado, podemos ainda dizer sem tremer: “Ndo existem esses
fildsofos porque se ‘existissem’ teriamos ouvido falar deles”?

O pensamento filoséfico brasileiro, e particularmente ético,
desapareceu do contexto latino-americano pelas razdes apontadas.
Isso implica seu desaparecimento também no préprio Brasil. Os
pensamentos se espalham centrifugamente, de maneira que o
pensamento ético brasileiro nem mesmo chegou a desaparecer do
contexto europeu porque nunca apareceu nem mesmo aqui. Nunca
foi discutido na Europa fora dos limites de institutos especializados
nos quais a antropologia e a literatura sdo ainda predominantes.
Minha mensagem para as novas geragdes é a seguinte: ou assumem
um pensamento insurgente ou suas vidas intelectuais ndo existirdao;
nao quero dizer que vao desaparecer; quero dizer que, simplesmente,
nao terdo sido.

1 Pode-se consultar, por exemplo, Raul Fornet-Betancourt (2004) e a volumosa obra de Carlos
Beorlegui (2006) que, em suas quase 900 paginas, analisa pouquissimos pensadores brasileiros.
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Humanidade e dignidade no mundo da
biotecnologia

Henri Atlan

O século XX presenciou extraordindrio progresso nas ciéncias da vida
e da saude. A medicina, que ha um século foi limitada a ajuda social e
psicolégica e teve pouquissima eficiéncia na cura de doencas, tem se
tornado poderoso conjunto de técnicas de diagndsticos e tratamentos.
Atualmente, estamos acostumados a isso e ndo damos o merecido
valor, mas devemos lembrar que ha menos de cem anos nao existiam
antibidticos, terapia hormonal, quimioterapia e radioterapia, cirurgias
avancadas com anestesia eficiente, técnicas diagndsticas por meio de
testes bioquimicos ou imagens sofisticadas de tomografia, medicina
nuclear, ultrassom, ressonancia magnética, tomografia por emissao de
poésitrons e outras conquistas. Por conseguinte, a expectativa de vida,
que era de 40 anos no século XIX, aumentou, hoje, para 80 anos em
muitas partes do mundo.

Entretanto, novos problemas apareceram, e ndo apenas doencas
como a aids, que comentarei adiante, mas novas questdes sociais e
culturais que acompanharam o desenvolvimento da biologia e da
medicina. De inicio, analisarei ligeiramente o fendbmeno paradoxal
decorrente do extraordindrio impacto das tecnologias biomédicas
atuais em nossa vida cotidiana. O novo poder adquirido pelas
ciéncias e medicina trouxe, de modo paradoxal, algumas suspeitas
e medo sobre a possivel desumanizacao da moderna sociedade.
Primeiramente, gostaria de direcionar esse problema segundo minha
prépria perspectiva, pois ndo é sempre bem entendido.

Esquematicamente, a medicina cientifica é baseada nas ciéncias
da vida, como a biologia, por exemplo. Porém, a biologia alcancou
grande nivel gracas a sua transformacdo em mecanismo fisico e a
ciéncia quimica, na qual a proépria vida esta sendo explicada pelo
mecanismo da biologia molecular e celular. Na verdade, podemos
concordar com uma famosa declaracao feita pelo bioquimico Albert
Szent-Gyorgyinoinicio do século XX:“Avida ndo existe. Eu a procuro no
laboratério e ndo a encontrei”. E claro que esta afirmacéo nao significa
que ndo ha diferenca entre estarmos vivos ou mortos e, com certeza,
tal compreensao era verdadeira para o préprio Szent-Gyorgyi. A vida
em si, apenas, nao é mais que um objeto de investigacao cientifica.
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Francois Jacob, posteriormente, ponderou de maneira diversa: Ndo
se investiga a vida em laboratérios. Estamos preocupados com os
algoritmos da vida. A situacao é a mesma na pesquisa da psicologia,
que assim como ocorre nos laboratérios, ndo investiga mais a alma,
que deixou de ser seu objeto. A vida e a alma, em nossa existéncia
didria, ainda sao objetos de experiéncias subjetivas, especialmente
as referentes a vida e a morte. Porém, ndo sdo objetos da ciéncia. A
arte, a literatura, a mitologia e a religido estao relacionadas com estas
concepgoes.

Alémdisso, abiologia seguiuocaminhodafisicaedaquimicaamedida
gue seus objetos se transformaram cada vez mais em artefatos, como,
por exemplo, artefatos vivos ou sintetizados no laboratério. Novos
problemas surgiram, pois o que aprendemos a partir da biologia
aparenta ser contraditério ao que estamos acostumados a pensar
sobre a vida em geral e a vida humana em particular. Esses problemas
sao dificeis, pois aplicamos novos conceitos - como células, genes,
diferenciacdo embriondria, evolucdo da espécie - a ideias antigas
sobre a vida, reproducdo, embrides, género humano, consciéncia,
de maneiras ambiguas: definicdes antigas ndo sao relevantes. Novas
definicdes estdo envolvidas, de acordo com novas descobertas e
conquistas tecnoldgicas.

Por séculos, a vida e o pensamento foram vistos como propriedades
de alguns seres supostamente diferentes de meros corpos materiais.
A alma faz a diferenca: como o oposto aos corpos inanimados, a alma,
por exemplo, faz com que corpos animados ndo apenas vivam, mas
sintam, compreendam e pensem. Na atualidade, a ciéncia da vida e a
ciéncia cognitiva estabeleceram uma sequéncia continua entre o ndo
Vivo e 0 Vivo, e entre 0s seres conscientes e inconscientes — todos feitos
da mesma substancia material, apenas organizada de forma diferente.

A situacdo cria um problema de barreira, ou limites, entre diferentes
classes de seres, entre 0 vivo e 0 ndo vivo, entre a compreensdo e a
nao compreensao, entre a compreensao consciente e a compreensao
nao consciente. Ao contrdrio da situacdo anterior, ndo podemos
aceitar o ponto de vista tradicional de que ha uma barreira absoluta
ao criar uma mera divisdo, ainda que grande, entre corpos materiais,
por um lado, e viver e conhecer os corpos animados por uma alma
nao material, por outro.

Contudo, ndo se pode esquecer que esse ponto de vista originou
a tradicdo da Filosofia, tanto vitalista como espiritualista, com
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consequéncias importantes na ética, como na filosofia moral
kantiana e pés-kantiana. E essa filosofia, hoje, estd bem mais viva,
interligando propriedades vivas e do conhecimento de alma nao
material, culminando no dominio suprassensitivo humano de
liberdade, como contraria aos materiais corpéreos inanimados. Esta
visdo é geralmente considerada pela maioria dos filésofos e tedlogos
como a Unica compativel com o pensamento ético ou filosofia moral,
sob a suposicdo geralmente aceita, mas errénea, de que ndo pode
existir responsabilidade humana ética em relacdo a algo material,
dada a natureza do mecanismo, sem algum tipo de humanidade
extranatural de livre vontade.

Essa suposicado ndo é correta, como pode se constatar a partir do
estudo da filosofia determinista e na FEtica de Spinoza '. Nesta,
liberdade é diferente de livre vontade e a principal liberdade consiste
em um movimento que parte da escraviddo interna e se estabelece
por meio do continuo progresso da compreensao. Isso é como o
progresso do conhecimento cientifico; ndo nos leva necessariamente
a desumanizagao, mas pode ampliar a consciéncia acerca de nossos
determinismos. Mas nao ha possibilidade de desenvolver aqui esse
ponto. Em todo caso, o progresso do conhecimento mecanico na
fisica e na quimica é o que expulsou as almas, espiritos e intelectos
dos outros corpos materiais e celestiais. Essa revolucao aconteceu a
partir do século XVII.

O século XX testemunhou uma nova revolucdo cientifica ou, mais
propriamente, uma revolucao estendida, causada pelo progresso
dramatico da biologia, que se tornou cada vez mais uma ciéncia
como eram consideradas a quimica e a fisica. Em outras palavras,
a explicagdo mecanica do mundo é estendida agora ao viver: nao
existe necessidade de alma nao material para entender as atividades
dos corpos vivos.

De modo geral, esse problema de barreira pode ser aproximado
pelo ponto de vista das teorias modernas, ou modelos, de
organizacdo proépria. As propriedades dos seres humanos, como
metabolismo e reproducdo, emergiram da quimica do carbono e
da organizacdo molecular. As propriedades do conhecimento e
entendimento surgiram da organizacao celular. Nosso entendimento
e conhecimento, hoje, acerca dos mecanismos por meio dos quais
as propriedades vivas resultam das interacdes entre as moléculas
e interacdes entre as células, baseiam-se nos diversos modelos de
auto-organizacao da matéria.
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Esses modelos nos mostram como as propriedades globais do
sistema complexo sdao compostas por diversos elementos simples,
qualitativamente diferentes da soma de suas propriedades. Assim,
sob algumas condi¢des, um conjunto de moléculas consegue se
auto-organizar e mostrar as propriedades vivas, embora nenhuma
das moléculas constitutivas estejam vivas. De maneira similar, um
conjunto de células, incluindo os neurbnios, consegue se organizar
e mostrar as propriedades de conhecimento, apesar de nenhum
neurdnio saber ou entender nada. E importante indicar que esses
fendmenos de emergéncia e auto-organizacdo sao mecanismos e nao
precisamos recorrer a propriedades misteriosas da vida e do espirito
para eventualmente explicar a possibilidade de suas ocorréncias.

A respeito, esse tipo de mecanismo emergente é muito diferente,
e na verdade é o oposto, do que no século XIX chamava-se de
“emergéncia’, considerando-se o conjunto de teorias do vitalismo. Nao
€ mais necessario invocar a “vida” para explicar as propriedades do
organismo. Mecanismos fisicos e quimicos determinados pela quimica
do carbono e das propriedades cataliticas das macromoléculas a
substituiram. Uma das principais consequéncias desse ponto de
vista é o reconhecimento de nova continuidade de seres: ndo existe
descontinuidade substancial entre o viver e o ndo viver, entre a vida
inconsciente e a sabedoria consciente. Essa continuidade entre o nao
viver e o viver é ainda mais marcante pelas realizagcbes espetaculares
obtidas por intermédio da biotecnologia.

Até recentemente, apenas a quimica e a fisica foram usadas para
criar artefatos de fabricagao, como maquinas e materiais sintéticos.
A biologia era, sobretudo, a ciéncia da observacédo. Hoje, sdo cons-
truidos cada vez mais artefatos bioldgicos nos laboratérios. Nao cito
especialmente o que chamam vida artificial, que principalmente
€ um conjunto de simula¢cbes de computador, mas sobre artefatos
reais. Podem-se mencionar, obviamente, organismos geneticamen-
te modificados, plantas e animais transgénicos, que consistem em
organismos artificiais vivos fabricados em laboratério. Falo de uma
nova disciplina, chamada “biologia sintética’, que esta tentando criar
novos organismos por meio de modificacdes das redes genéticas e
metabdlicas orientadas por computadores.

Porém, até agora, uma das maiores conquistas resulta da diversida-
de celular inesperada e da maleabilidade encontrada no desenvolvi-
mento da reproducéo biolégica e embriondria. Construcdes celula-
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res artificiais sdo produzidas em laboratérios por meio de diferentes
técnicas de clonagem, com algumas propriedades, mas nao sempre
todas as propriedades dos embrides mamiferos. Essas construcdes
servem como células-tronco e podem ter muitas aplicacées interes-
santes no tratamento de doencas degenerativas ou outros tipos de
doencas.

Nesse contexto da biologia como ciéncia quimica e fisica, a doenca
aparece como disfuncdo de um mecanismo fisico ou quimico no
corpo, e o medicamento eficiente fornece uma maneira de “conserta-
o, como a uma maquina. Faz-se preciso reconhecer que esse
mecanismo fisico e quimico se aproxime do entendimento do viver, o
que tem feito com que a medicina cientifica atual seja mais eficiente
que a existente ha menos de um século. Somos de fato maquinas;
sem duvida, maquinas especiais, que se organizam por si préprias
e sdo construidas pela natureza, e ndo por engenheiros. E por conta
da complexidade formidavel de cada Unica célula ndo sabemos tudo
sobre elas, ndo sabemos acerca de sua estrutura e como trabalham.
Todavia, compreendemos o bastante para entender os mecanismos,
na origem de algumas, de seu funcionamento defeituoso e, pelo
menos nos casos privilegiados, o bastante para tratar as doencas
de forma adequada, por meio de drogas poderosas ou mesmo por
substituicdo de 6rgaos ou células deficientes.

Contudo, cada vez mais reconhecemos que a possibilidade de
consertar a maquina nao é suficiente. Os efeitos colaterais devem
ser levados em consideracao — ndo apenas toxicos ou outros efeitos
colaterais diretos no tratamento nem sempre isento de riscos,
mas também efeitos colaterais no nivel social das relacées entre o
paciente e seus arredores. E ai que a questdo dos direitos humanos
interfere na ciéncia e tecnologia. De modo geral, existem dois tipos
de direitos: os que nao envolvem obrigag¢des explicitas a ninguém
e os que as envolvem. A liberdade de expressao, por exemplo, é do
primeiro tipo.

Similarmente, tenho o direito de gastar meu dinheiro com qualquer
luxo que possa pagar, mas isso nao implica em obrigacdo a qualquer
outra pessoa de me ajudar afazé-lo. Pelo contrdrio, os direitos sociais,
como o direito a educagdo, moradia, trabalho e saude, envolvem a
obrigacao de que a sociedade os implemente. Mais precisamente, o
direito a saude implica no dever de a sociedade fornecer a melhor
assisténcia médica possivel para seus membros.
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Mas o que é saude? Muitos significados foram propostos no passado,
por exemplo, “a vida no siléncio dos érgéos", pelo fisiologista René
Leriche, em 1937 2. Recentemente, a Organizacdo Mundial da Saude
(OMS) forneceu a seguinte definicdo, mais ampla que a simples
falta da doenca: A satide é um estado completo de bem-estar fisico,
mental e social, e isso nédo consiste simplesmente na falta de doen¢a ou
deficiéncia?,

Esta definicdo é muito importante, pois significa que o direito a
saude, que implica obviamente a qualquer pessoa doente o direito
de ser tratado adequadamente, implica também bem mais que
o tratamento da doenca. De acordo com a OMS, o direito a saude,
como pertinente aos direitos humanos, ndo esta relacionado apenas
com corpos humanos como maquinas, mas a pessoas. Em outras
palavras, o direito a saude ndo se restringe apenas ao direito a ser
mero sobrevivente.

Discorrendo um pouco sobre o significado da associacdo entre
humanidade, dignidade e direitos, tome-se a afirmacao da Declaracdo
Universal dos Direitos Humanos: Todas as pessoas nascem livres e
iguais em dignidade e direitos (...) *. Essa declaracdo é dbvia, baseada
no conceito da humanidade e nao restrita a definicao biolégica da
espécie animal Homo sapiens. Isso deve ser levado em consideracao
na implementacdo dos direitos humanos, incluindo, é claro, o direito
a saude. A humanidade nao é apenas “ser humano’; no sentido do
pertencimento a espécie humana. E também humana, tomando-se o
sentido cujo oposto é “desumano”.

O oposto da acepcao literal de “ser humano” ndo é desumano, mas
simplesmente nao humano, como os animais, por exemplo, nao
pertencentes a uma espécie humana. Mas é importante perceber
que, na verdade, apenas os humanos podem ser desumanos, pois
esta caracteristica ndo vale para os animais. Isso significa, por
conseguinte, que humanidade inclui o sentido de compaixdo, sendo a
desumanidade, nesta acepcao, na verdade o seu oposto. Tal deducao
deve-se ao fato de que a nocdo de dignidade esta intimamente
associada a ela e nao é reduzivel aos componentes biolégicos dos
seres humanos. Também é o caso, por contraste, dos crimes que
atentam contra a dignidade, tais como os que causam vergonha e
humilhacéo.

Por reflexdo dessa nocdo de dignidade humana pode-se talvez ser
capaz de compreender o seu sentido quando é ameacada. Porém,
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o conceito de dignidade permanece obscuro, apesar de sempre estar
presente no discurso como demarcacao do critério da ética: alguns
comportamentos considerados desumanos e algumas vezes até
mesmo crimes contra a humanidade, tais como tortura e escravidao,
sdo rejeitados e condenados como crimes contra a dignidade humana.

A nocdo de igualdade e direitos é algumas vezes usada para
fornecer, a0 menos, contetido politico para a dignidade. Como tal,
constitui um dos alicerces da democracia. O conceito de dignidade
humana também surge nas questdes atinentes a ética biomédica,
demonstrando-se valor a ser respeitado em todas as situagoes.

Certas praticas sdo consideradas crimes contra a dignidade humana,
algumas vezes com distingdes muito sutis. Por exemplo, durante
as audiéncias sobre clonagem reprodutiva humana, realizadas
pelo Comité Americano Consultivo de Bioética, uma importante
testemunha disse que trazer um bebé ao mundo dessa maneira seria
crime contra a dignidade humana, mas que a dignidade da propria
crianga néo seria prejudicada. Observa-se na afirmacdo que a nogao
de crime contra a humanidade esta imbricada, como uma imagem
no espelho, no préprio direito a dignidade desse humano indefinivel,
genericamente nomeado como a “humanidade” Para Mireille
Delmas-Mary, professora de Direito Internacional, “humanidade”
estender-se-ia além da mera inclusdo na espécie, que o crime contra
a humanidade pudesse destruir.

Em paralelo, a definicdo dessa sociedade ética e social - a antitese
do desumano ao invés do ndo humano - cria a possibilidade de
construir a nocao de dignidade. Entdo, temos uma definicao circular
do humano em termos de dignidade e da dignidade em termos
do humano. Entretanto, esse relacionamento entre dignidade e
humanidade néo é tautoldgico, porque ndo é um relacionamento
de identidade simples. Pode-se constatar isso nas acdes e
comportamentos: uma agao desumana consiste em negar o privar o
serhumano de sua dignidade, mas umaacao improépria ou indecorosa
nao é necessariamente desumana. Um comportamento ou acao
pode envergonhar ou desonrar seu autor apenas porque diminui o
louvor ou reconhecimento reconhecido pelos outros. O que nos leva
as nossas experiéncias universais de perda de dignidade: vergonha e,
indiretamente, humilhagao.

Na mesma dire¢do, uma definicdo moral da humanidade que muda
é oferecida por Spinoza: o que geralmente nos referimos como
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humanitas consiste em nds nos esforcamos para fazer qualquer
coisa que imaginamos que o homem considere como prazer e, no
sentido contrdrio, nds (...) recuamos ao fazer aquilo que imaginamos
que o homem recue '. Esta é a varidvel da cldssica regra aurea,
considerada universal: que nos reprimamos de fazer aos outros o
que ndo queremos que facam a nds. Entretanto, na verdade, ndo
podemos saber se as outras pessoas compartilham nossos gostos e
aversoes. Estamos sujeitos a apenas imaginar (mas sem certeza) que
significativamente se submetem ao altruismo implicito na regra.

Nessa declaracdo da humanidade como emocdo ou sentimento
podemos também ouvir um eco da definicdo de gldria ou honra,
fornecida por Spinoza, que se associa com o enaltecimento pelos
outros '. Essa definicao expde a ambivaléncia da natureza do conceito
humano de honra, que ndo é na verdade “nobre” quando reduzido
a condenacgao publica, ou seja, “0 que as pessoas vao dizer?”. Ao
contrario do comumente divulgado, ndo é a razdo que é distribuida
por igual, mas o conhecimento imaginario, mais ou menos ilusério,
que, provavelmente, é mais distribuido entre os seres humanos do
que a razao.

Se persistirmos no modelo da imaginacdo dessa definicdo de gldria,
podemos definir a dignidade humana como “o minimo da gldria
sem o que os individuos possam ser excluidos da sociedade humana",
isto é, a dose minima de autoestima e satisfacdo, juntamente com o
reconhecimento e o enaltecimento pelos outros, sem isso o individuo se
encontrard em uma condi¢cdo desumana. Essa dignidade que faz o ser
humano ter um peso com algum valor intrinseco, irreduzivel. Este é
o minimo “peso” concedido a existéncia humana, que, sem isso, se
transforma em desumana.

E é neste ponto que o0 humano e o humanitario podem se encontrar.
Por causa do corpo humano. O corpo do Homo sapiens, que nao
pode ser posto de lado ou esquecido na definicdo da dignidade
humana. Uma maneira de ver isso implica em voltar na prépria
nocao dos direitos humanos e perguntar a nés mesmos: De quem
estamos falando quando falamos de direitos humanos? Quem séo esses
seres que pertencem aos direitos humanos? Como os reconhecemos?
Quando, em algum lugar, vemos um cachorro, um automovel,
um computador ou um robd ndo os associamos com os direitos
humanos. Como reconhecemos alguns seres especiais na natureza
de modo a podermos atribui-los aos direitos humanos? Em outras
palavras, como reconhecemos que sdo humanos?
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Quando encontramos um destes seres, como reconhecemos a ele
(ou ela) como um ser humano? N&o é, em tese, a forma de seu corpo?
O sinal mais visivel e evidente da participacdo na espécie humana é
o corpo humano, considerando-se também a associacdo ambigua de
estar vestido ou nu. O corpo do Homo sapiens, bem como seu rosto,
sdo imediatamente reconhecidos como humanos. Sem nenhuma
pesquisa académica, sem nenhuma anélise do DNA, o corpo humano
nao é confundido com nenhum de outra espécie, nem com o do
robd, o qual, entretanto, também é inteligente.

A espécie da humanidade, isto &, de todos nos, é focada no corpo
de cada individuo, na realidade de sua aparéncia psicolégica ou
fisica, também expressa na realidade de sua existéncia social. Essa
definicdo empirica pode servir como principio regulatério para
resolver os problemas de dificuldade ética algumas vezes colocados
por procedimentos biomédicos.

Por exemplo, a partir de que ponto um corpo é humano? E claro
que a questao realca o debate sobre a natureza e o status da pessoa
humana. Essa questdo é feita no contexto da unidade da natureza
e do gradualismo, observada na sequéncia do desenvolvimento,
bem como na evolucdo da espécie. Nesse contexto, uma resposta
a pergunta inicial - do que seja uma pessoa humana - ndo pode
ser baseada em uma definicdo essencialista iluséria, no sentido de
alguma esséncia humana abstrata que pode ser definida de uma vez
por todas, quer pela genética— no momento da fertilizacdo, conforme
a constituicao do genoma - quer por algum reconhecimento mais
ou menos arbitrario de certo grau de consciéncia que emerge do
processo de desenvolvimento e da evolucao.

O queresta é a possibilidade de uma definicao de evolucao na qual os
seres humanos se transformaram conforme o progresso da formacéao
de seus corpos. O principio a partir do qual esse corpo comecou a ser
humano serd o ponto em que podemos reconhecer o seu formato,
inclusive o rosto, como humano. Aqui retornamos a antiga definicao
aristotélica, assumida pelas tradi¢cdes dos judeus e mulgumanos, bem
como por Aquino, com sua tese de “delayed animation”, substituida
pela doutrina “immediate animation’, sustentada pela Igreja Catodlica.

Por mais que nosso julgamento final sobre essas questoes e, talvez,
nossas decisdes praticas sobre elas possam se alterar se ndo pen-
sarmos acerca de seu comeco e limites frente a situagcdes concre-
tas, nao podemos deixar de considerar que a natureza humana esta
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ameacada per se, por meio das técnicas de desumanidade, incluindo
as biomédicas. Tal ameaca de desumanidade, entretanto, nao esta
exatamente nas formas e nas coisas, o perigo da desumanidade é
consubstancial a humanidade da nossa espécie. Novamente, apenas
humanos podem ser desumanos.

Agora, todas as ideias de dignidade igual e direitos a saude podem
ser aplicadas a novas condicbes criadas pelo mecanismo biolégico
e cientifico da medicina atual. A biologia, como qualquer outra
ciéncia natural, ndo é mais atividade privada de cientistas individuais
(nos seus pequenos laboratérios), dedicados apenas a pesquisa
para produzir conhecimento e entendimento. Assim como ocorreu
com a fisica, a quimica e a biologia também se transformaram em
big science. O progresso na medicina toma espaco no presente pela
explosdao de conhecimento e invengdes técnicas, e sua exploragao
desenfreada é alimentada pelo imperativo Unico do mercado.

A biotecnologia entrou no mercado e criou a industria da saide, com
consequéncias boas e ruins. Por um lado, empresas farmacéuticas
devem investir tempo e dinheiro, centenas de milhdes de ddlares,
em pesquisas e desenvolvimento de novas moléculas, com a espe-
ranca de que algumas delas se transformem em drogas poderosas e
eficientes, capazes de aliviar a dor e até mesmo curar infecgées como
cancer e doengas degenerativas, entre outras. Quando isso acontecer
serd legitimo que tais empresas venham a querer o retorno e os be-
neficios da venda dessas drogas, em melhor condicao de mercado.
Por outro, a prépria indUstria da saude ndo esta imune as doencas
da economia, o que é bem conhecido em outros ramos do mercado.

Nessa area também se encontra a ganancia infinita, o que muito
frequentemente leva a comportamentos pervertidos, algumas ve-
zes criminosos, quando, por exemplo, imitacdes, drogas falsificadas
ou inativas sdo vendidas principalmente nos paises em desenvolvi-
mento. Outras fraudes, mais sofisticadas, consistem em usar toda a
técnica de comunicagao possivel para a promogao e marketing das
drogas, até mesmo quando sua eficiéncia e seguranca nao foram es-
tabelecidas de forma justa e completa.

A técnica utilizada com mais frequéncia por algumas empresas, com
a ajuda de alguns publicitdrios e empresas de relagbes publicas,
consiste em criar novo mercado para a droga ao convencer o publico
de que uma doenca nova foi descoberta ou que a causa de algumas
dores e sofrimentos, fisicos ou mentais, foi entendida e que essadroga,
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em particular, esta disponivel para cura-los. Essa técnica é chamada
de “promocao da doenca” pelos profissionais de comunicacao, tendo
o significado de que a prépria doenca é como um produto que deve
ser vendido em parceria com a droga, para curéd-la. Outra técnica
é denominada como “condicdo da marca” (“condition branding”) e
chama a atencao sobre a importancia de achar um bom nome, uma
marca, com o intuito de ter sucesso com a promogéo da doenca.

Ndo vou aprofundar este assunto porque tais comportamentos
cobrem um amplo conjunto de condutas inapropriadas cientificas
e éticas. Mentiras, fraudes e crimes sdo bem documentados e é a
honra da democracia e da imprensa livre que permite investiga-los e
revela-los ao publico. Porém, nem todos os paises podem pagar pela
democracia, especialmente frente ao circulo vicioso produzido pelas
condicbes deterioradas da saude. Muita morbidez e mortalidade
na populacédo, por epidemias como a aids ou pandemias como a
maldria, ndo permitem condi¢des minimas exigidas para o exercicio
da democracia. Esperamos que melhores regulamentos e imposicoes
legais previnam e curem essa doenca social que a ganancia sem
limites produz na industria da satude.

Para exemplificar esta expectativa gostaria de direcionar a reflexao
sobre falhas no funcionamento da pesquisa e desenvolvimento
da assisténcia médica. A recente histéria da infeccdo pelo HIV e da
aids servirao como exemplo. Como a pesquisa biomédica funciona?
Hoje em dia, as principais fontes de ajuda financeira para a pesquisa
biomédica sdo empresas farmacéuticas ou fundos de investimento
preparados para arriscar grandes quantias de dinheiro com a
esperanca de retorno e muitos ganhos.

De inicio, essa situacao exclui a pesquisa basica, na qual nao se sabe
com antecedéncia quais os resultados em termos de aplicacdes
médicas e ser financiada por universidades, agéncias estaduais
e fundos privados. Porém, existe grande desproporcao entre os
valores investidos com a esperanca de lucros e aqueles fornecidos
por organizagdes sem fins lucrativos.

No campo de pesquisa aplicada, mesmo em alguns casos nos quais
- de fato - existem boas razdes para acreditar que determinado
protocolo de pesquisa tera sucesso no tratamento da doenca, ainda
assim o apoio suficiente pode se transformar no quase impossivel
apenas porque, mesmo obtendo sucesso, o retorno financeiro
esperado ndo serd suficientemente atrativo. Esse problema ocorre
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em pelo menos duas classes de situagdo: uma seria o conjunto
das entdo chamadas doencas 6rfds; outra, quando o resultado da
pesquisa nao trard produto a ser vendido, porém um procedimento
mais ou menos complicado, no qual sdo esperados royalties minimos,
na melhor das hipdteses.

As doencas 6rfas sdo muito raras, na maioria das vezes genéticas,
algumas vezes originadas por terrivel deficiéncia e paralisia,
mas sao contabilizadas no mundo como nao mais que poucas
dezenas de pacientes, ou menos que isso. Mesmo que uma droga
especifica possa ser desenvolvida para tratar esse tipo de doenca,
o investimento ndo valeria a pena para uma empresa por causa do
mercado restrito. O nimero de pacientes que dela iriam se beneficiar
seria muito pequeno.

O segundo tipo de situacdo mencionado é que os procedimentos
podem ser eficientes, mas ndo envolvem nova droga ou qualquer
outro produto a ser colocado no mercado. Podemos encontrar
exemplos nos campos de pesquisa da aids, como tentarei mostrar. Na
verdade, a histéria da infeccdo pelo HIV é muito educativa no geral,
porque encontramos diferentes problemas relacionados ao direito a
saude. Concluirei estas reflexdes com pequeno resumo dessa historia.

Tudo teve inicio nos anos 80, a partir de um virus desconhecido
que aparentemente vive por muito tempo como hospedeiro nos
chimpanzés e a eles nao produz qualquer perigo. Por alguma razao,
foi transmitido para os humanos e desencadeou uma doenca
estranha e mortal nas pessoas infectadas.

Os primeiros acrénimos sdo aids, que significa Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida (Acquired Immune Deficiency Syndrome)
por conta de sua principal caracteristica: a deficiéncia do sistema
imunolégico — que se torna cada vez mais incapaz de proteger o
organismo. Por fim, os pacientes morrem por infeccdo de alguma
bactéria, por algum outro parasita ou tipo de cancer.

A epidemia eclodiu quando a doenca foi transmitida de homem para
homem, principalmente pela relagdo sexual, na sua maioria, no inicio,
pelas relacdes homossexuais masculinas, mas ndo apenas por elas,
e por meio de transfusdes de sangue ou injecdes intravenosas nao
esterilizadas que as comunidades dos viciados em drogas estavam
acostumadas a fazer.
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Poucos anos se passaram até o virus ser descoberto e nomeado como
virus da imunodeficiéncia humana (HIV), o que criou a esperanca de
que uma vacina preventiva pudesse ser desenvolvida para controlar
a epidemia. Essa situacdo de esperanca é exemplificada pela
disseminacdo da vacina contra a poliomielite, desenvolvida pelo
meu falecido amigo Jonas Salk nos anos 50, conhecida e utilizada
mundialmente.

Entretanto, a procura pela vacina preventiva do HIV se revelou, na
pratica, bem mais dificil e sem sucesso, situacdo que se estende
aos dias atuais. Tal dificuldade decorre da caracteristica particular
da infeccdo pelo HIV: o virus entra em alguma das células do
sangue - chamadas de células CD4 T, que integram o proéprio
sistema imunoldgico — e desencadeia sua destruicdao progressiva.
Essas células, porém, sdo muito importantes para ajudar o sistema
imunolégico a resistir as infec¢des, inclusive infec¢des por virus e
pelo préprio HIV. Assim, o HIV destréi o préprio sistema que a ele
pode resistir, parte do aparato necessario a defesa do organismo,
bem como para ativar a prevencao a infeccdo por meio de vacinas,
tal como ocorre em outras infecgdes virais.

Gracas as poderosas ferramentas da biologia molecular cada detalhe
na estrutura e funcdo do virus péde ser descoberto. Nos anos 90,
algumas empresas farmacéuticas desenvolveram drogas eficientes
e capazes de parar a multiplicacdo do virus, especificadamente
o antirretroviral ou ARV. Desde que diferentes drogas foram
fabricadas, com distintos alvos nos virus, sua combinacao revelou-
se rapidamente mais eficiente para proporcionar uma pausa na
progressao da doencga nos pacientes infectados com o HIV. Esta foi a
origem do famoso coquetel de triterapia e quadriterapia, sério avango
que mudou completamente o diagndstico da infeccdo de pacientes
que tém acesso a terapia antiviral. De doenca mortal transformou-
se em doenca cronica, que permite aos pacientes viverem uma vida
mais ou menos normal (e até mesmo terem filhos), desde que se
submetam a condicdo de sempre estar sob tratamento.

Contudo, estd longe o final da histéria. Para muitas pessoas,
especialmente da Europa e América do Norte, pode parecer que
a epidemia esta sob controle. Porém, isso é um erro tragico, pois
grandes problemas persistem e nao apenas no nivel biomédico.
Assim como temos sido incapazes de erradicar o virus do organismo
ou de desenvolver uma vacina eficiente, também temos nos revelado
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inaptos para lidar com a epidemia nos niveis social e ético - por
isso, as agéncias de direitos humanos das Nacées Unidas lancaram
estudos internacionais sobre o impacto da epidemia da aids no
direito a saude.

Desde o inicio da epidemia a aids foi, e ainda &, terrivel fonte
de estigmatizacdo e exclusdo social. Além de medos usuais
relacionados a doenca e a morte, ser soropositivo tem sido sempre
associado a algum suposto tipo de comportamento desviante,
homossexualidade ou vicio em drogas. Esses comportamentos ainda
sdo considerados como as principais causas da infeccdo, embora as
relacdes heterossexuais sem protecdo tenham se tornado, cada vez
mais, causa da transmissdo da infec¢do por HIV.

Essa estigmatizacdo provoca discriminacdo com relacdo a moradia,
educacao, trabalho, vida familiar e, no final, aos préprios servicos
de saude e acesso ao tratamento. Um circulo vicioso é criado entre
a pobreza e a doenca, que age no sentido de deteriorar os estados
fisico e mental dos pacientes. Assim, a vulnerabilidade a infeccao por
HIV é aumentada em muitas comunidades.

Em paises desenvolvidos do Norte essa situacdo tem sido, de
alguma forma, melhorada pelo controle da doenca por terapias
antirretrovirais para os pacientes que delas podem se beneficiar.
Porém, ao mesmo tempo, desigualdades terriveis no acesso a esse
tratamento, que visa salvar a vida, tém criado e aumentado a distancia
entre os que tém e 0s que ndo tém acesso a terapia. Sobretudo entre
0s paises desenvolvidos do Norte e nos paises subdesenvolvidos do
Sul existem todos os tipos de economias politicas e fatores sociais
que sao impostos, que interferem no acesso e delimitam a populagao
que pode pagar os custos da medicina e aquela que nao pode.

Atualmente, milhées de homens e mulheres jovens ainda estao
morrendo de aids em muitos paises. A transmissdo, pela mae, do
virus para os recém-nascidos, que pode ser eficientemente prevenida
por meio de tratamento, ainda nédo é pratica de rotina comum a dois
milhdes de criancas com idade inferior a 15 anos, infectadas na Africa.
Mesmo os paises desenvolvidos possuem problemas sérios para ser
solucionados no nivel bdsico da ciéncia biomédica. A doenca nao
estd curada, ainda nao existe a vacina preventiva e eficaz, contudo
seu progresso no organismo ja pode ser desacelerado, propiciando
mais anos de vida ao paciente.
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E importante notar que a terapia antirretroviral ndo conseguiu
erradicar o virus. Ainda que este possa desaparecer do sangue com
a terapia antirretroviral, permanece escondido, provavelmente nos
ganglios linfaticos, e qualquer interrupcdo no tratamento faz com
que os virus comecem a se reproduzir e a doenga é novamente
iniciada — motivo pelo qual o tratamento deve continuar por toda
a vida. Mesmo nesta situacao faz-se preciso destacar que, ao final,
a medicacao vai se tornando cada vez menos eficiente apds um
numero de anos de uso, variavel entre os individuos, que pode ser
prorrogavel. Contudo, para alguns pacientes a medicacéo surte efeito
até idade relativamente avancada. As drogas antivirais também sdo
algumas vezes acompanhadas por efeitos colaterais que podem ser
doloridos e muito dificeis de aguentar.

Por fim, hd insignificante porcentagem dos pacientes (de 10% a
20%) que ndo respondem favoravelmente as drogas: o virus pode
ficar resistente e, até mesmo quando nao é o caso, por alguma
razao nao completamente entendida, o sistema imunolégico nao se
restaura. As células CD4 T que diminuiram em nlimero nédo retornam
a contagem normal. Tudo isso significa que ainda estamos a procura
de tratamentos adicionais com uma aproximacdo diferente, nao
apenas especificamente contra o virus, mas focados diretamente no
proprio sistema imunoldgico, para fazé-lo capaz de resistir a infeccao
e viver com o virus. Uma terapéutica que, de preferéncia, tivesse o
objetivo final de permitir aos humanos viver com o virus sem estar
doente, como os chimpanzés o fazem naturalmente.

Por esse motivo, os protocolos de pesquisa de imunoterapia estao
estabelecidos com duas possibilidades de tipos de aplicagao: um
relativo aos pacientes sobre tratamentos que nao respondem
favoravelmente; outro, relativo as pessoas soropositivas do HIV, que
nao sao doentes, por exemplo, mas pessoas infectadas cujo estado
ndo precisa de terapia antirretroviral. Neste ultimo caso, o objetivo
seria prevenir o ataque da doenca, ao invés do virus. Para tanto, as
drogas antirretrovirais ndo serdo necessarias. Porém, é aqui que
nos deparamos com o problema anteriormente mencionado: os
protocolos de pesquisas que nao envolvem o desenvolvimento de
uma droga para ser colocada no mercado.

Eu mesmo estou engajado no Hospital Hadassah, em Jerusalém,
trabalhando nesse procedimento baseado na terapia da célula. Em
poucas palavras, muito esquematicamente, a ideia é neutralizar no
paciente determinado tipo de células toxicas, que foram estimuladas
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pela infeccdo viral e agora estao responsaveis pelo progresso da
doenca. Para tal objetivo, essas células “ruins’, por assim dizer,
sdo tratadas como se fossem parasitas estrangeiros. O paciente é
vacinado contra elas e a vacina é desenvolvida a partir do préprio
paciente. Essas células “ruins” sao retiradas do sangue, identificadas,
cultivadas em laboratério, atenuadas e reinjetadas no paciente como
uma vacina terapéutica. De preferéncia, de duas a trés injecdes, que
seriam o suficiente, sem a necessidade de continuagao de tratamento
durante toda a vida.

Alguns resultados estimulantes foram observados em um ensaio
clinico de primeira fase com 14 pacientes. No entanto, como no caso
das doencas 6rfas, nenhuma empresa farmacéutica parece estar
preparada para investir o necessério, ir em frente e entrar na segunda e
terceira fases com nimeros muito maiores. Este é o tipo de construcao
falha que mencionei anteriormente, na organizacao atual da pesquisa
biomédica, quase totalmente financiada por empresas que nao estao
prontas para investir em estudo sem nenhuma esperanca de retorno
suficiente. De fato, essa é a parte mais geral do problema, relacionado
ao papel da economia dominante na sociedade atual, na qual parece
vigorar o modelo chamado nas escolas de negécios como “Faga mais
lucro, com o resto ndo nos importamos” (MMPRDC - MMP “ make more
profit”; RDC “the rest we don't care”).

Uma possivel fonte para relativo otimismo frente a esta situacao pode
ser encontrada em relatério de dois prémios Nobel de Economia,
Joseph Stiglitz e Amartya Sen, que reconhecem a limitacdao e
insuficiéncias de indicadores tais quais Produto Interno Bruto (PIB ou
PNP) como indice para medir a riqueza real e o crescimento de uma
sociedade. Eles sugerem o acréscimo de outros fatores mais humanos
inspirados pelo indice de Desenvolvimento Humano (IDH) - sugerido
em 1975 pelo Programa de Desenvolvimento das Nagbes Unidas.
Esses fatores levam em consideracao, além dos aspectos relacionados
ao PIB, indicadores para os niveis de educacao, desigualdade social
e saude. Isso poderia implicar, entre outras coisas, em melhoria no
acesso ao direito a saude, por se tornar explicitamente correlacionado
com o dever da sociedade de apoiar a pesquisa e desenvolvimento da
assisténcia médica, independentemente das restricdes do mercado.
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Aplicando la bioética a las biotecnociencias

Ledn Olivé

En este trabajo se defiende una cierta manera de entender a la
bioética, centrando la atencién en el concepto de practicas sociales y
concibiendo a la bioética como encarnada en practicas bioéticas, con
lo cual se contribuye a hacer honor a parte del titulo del congreso
en el que el trabajo fue presentado, al proponer una manera mas
de concebir a la bioética. Por otra parte, se hacen propuestas acerca
de ciertas vias para enfrentar a los grandes poderes que dominan el
mundo actualmente, como las grandes empresas transnacionales,
muchas veces con la complicidad de los Estados, asi como para
encauzar a las biotecnociencias en un sentido que sea éticamente
aceptable y benéfico para la sociedad y el ambiente, por medio de lo
que llamaremos redes sociales de innovacion.

Algunas precisiones conceptuales

Técnicas, artefactos y sistemas tecnoldgicos

En virtud de que no hay una Unica manera correcta y legitima
de concebir a la ciencia, ni a la técnica, ni a la tecnologia, ni a la
tecnociencia, quisiera comenzar por hacer algunas precisiones
conceptuales que permitirdan tener una comprension de las
tecnociencias, y en especial de las biotecnociencias, y ver asi el tipo
de problemas que plantean para la bioética y coémo podrian ser
abordados.

Muchas veces se entiende a la tecnologia como reducida a un
conjunto de técnicas, o en todo caso de técnicas y de artefactos. Pero
entendida asi no es posible dar cuenta de ella ni de suimportancia en
el mundo contemporédneo, y menos hacer propuestas sensatas para
su evaluacion ética. Una buena aproximacion a la tecnologia la ha
ofrecido Miguel Angel Quintanilla ', quien ha aclarado la distincién
entre técnicas, artefactos y sistemas tecnoldgicos.

Las técnicas son sistemas de reglas y habilidades que sirven para
resolver problemas. Las técnicas se inventan, se comunican, se
aprenden y se aplican. Por ejemplo, podemos hablar de técnicas
para clonar organismos vivos. Los artefactos son objetos concretos
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que se usan al aplicar técnicas y que suelen ser el resultado de las
transformaciones de otros objetos concretos. Los artefactos se
producen, se fabrican, se usan y se intercambian. Vivimos rodeados
de artefactos: computadoras, aviones, organismos genéticamente
modificados.

Pero la tecnologia es mucho mas que el conjunto de artefactos. Ni las
técnicas ni los artefactos existen al margen de las personas que las
aplican o los usan con determinadas intenciones. Por eso la nocién de
agente intencional es central para comprender a la tecnologia, pues
es el centro de los sistemas tecnoldgicos, que es lo que nos interesa
evaluar desde el punto de vista ético.

Unsistematecnolégico constade agentesintencionales que persiguen
al menos un fin. Digamos un grupo de cientificos y de empresarios
que buscan producir una nueva vacuna para luego comercializarla.
El sistema incluye también a los objetos que los agentes usan con
propésitos determinados (instrumentos utilizados para modificar
genes y producir asi organismos con determinadas caracteristicas
fenotipicas). Asimismo, el sistema contiene al menos un objeto
concreto que es transformado (los genes que son modificados). El
resultado de la operacién del sistema tecnoldégico, el objeto que ha
sido transformado intencionalmente por alguien, es un artefacto (un
organismo genéticamente modificado).

Al plantearse fines los agentes intencionales lo hacen contra un
trasfondo de creencias, de conocimientos y de valores. Un grupo
de personas puede querer producir un medicamento o un érgano
obtenido mediante técnicas de clonacién, porque creen que
el primero servird para curar enfermedades, o el segundo para
restablecer el funcionamiento normal del organismo de una persona;
en ambos casos se presupone que la salud de las personas es valiosa.
Los sistemas tecnoldgicos, entonces, también involucran creencias y
valores.

Los agentes intencionales que forman parte de un sistema
tecnoldgico tienen la capacidad de representarse conceptualmente
la realidad sobre la cual desean intervenir. Los seres humanos
tienen la capacidad de abstraer de la realidad ciertos aspectos que
les interesan, y de construir modelos y teorias para explicarse esos
aspectos de la realidad y para poder intervenir sobre ellos, para
modificarlos o para manipularlos.
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Los seres humanos también son capaces de asignar valores a estados
de cosas en el mundo, es decir, de considerar como buenos o malos
ciertos estados de cosas, o de considerarlos como deseables o
indeseables. En muchas ocasiones la evaluacién de un mismo objeto,
o de las consecuencias de un proceso, llevan a juicios encontrados.
Por ejemplo, la sustitucién de determinados cultivos tradicionales
por otros con semillas modificadas genéticamente puede ser valiosa
para ciertos sectores sociales, digamos por razones econémicas, pero
indeseable para otros grupos porque afecta de manera negativa e
irreversible la riqueza de la biodiversidad.

Todo esto significa que los seres humanos son capaces de tomar
decisiones y promover la realizacion de ciertos estados de cosas en
funcién de sus representaciones, intereses, valoraciones, deseos y
preferencias, todos los cuales pueden formar elementos constitutivos
de un sistema tecnolégico, y pueden chocar con otros sistemas de
valores e intereses.

Los resultados de un sistema tecnolégico pueden ser aparatos
(pulmones artificiales), sucesos (la muerte de personas, la destruccion
o el empobrecimiento de la biodiversidad de unaregién o del planeta
entero), o pueden ser procesos dentro de un sistema (la paulatina
recuperaciéon del estado de salud de una persona enferma o de un
ecosistema en crisis), o modificaciones de un sistema (las alteraciones
en un sistema ecoldgico por la construccién de una presa, el cambio
climatico). Pero, ademas, los sistemas tecnolégicos siempre forman
parte de un entorno con el que interactian y, por lo tanto, al que
suelen afectar y son afectados por este entorno.

Hoy en dia los sistemas tecnolégicos pueden ser muy complejos.
Pensemos, por ejemplo, en sistemas de salud preventiva en donde
se utilizan vacunas, o en un sistema agricola donde se cultivan
organismos genéticamente modificados. Estos sistemas, ademas
de ser complejos de acciones, son sistemas de produccién de
conocimiento y de intervencién en la realidad (natural y social), los
cuales involucran conocimientos cientificos entre muchos otros
elementos. En estos sistemas estan imbricadas, indisolublemente,
la ciencia y la tecnologia, de una forma que tienen caracteristicas
propias, por eso suele llamarseles sistemas tecnocientificos 2.

El advenimiento de los sistemas tecnocientificos es un fendmeno
tipico del siglo XX que constituyé una novedad en la historia, y es
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una de las causas de las transformaciones que dieron lugar a las
tecnologias de la informacién y la comunicaciéon (TIC), por una
parte, asi como a novedosos sistemas de produccién econdmica,
por la otra. Estos sistemas se basan en conocimiento cientifico y
en conocimiento tecnoldgico, y han pasado a formar parte de los
sistemas de produccién en el sentido estrictamente econémico, de
una manera que es igualmente novedosa en la historia.

Los conocimientos sélo se generan y se transmiten por medio
de practicas sociales. Entendemos a las prdcticas sociales como
constituidas por grupos humanos cuyos miembros realizan ciertos
tipos de acciones buscando fines determinados y, por lo tanto,
ademas de sujetos, estos seres humanos son agentes. Los fines que
persiguen son valorados y las acciones que realizan son evaluadas en
funcion de un conjunto de normas y valores caracteristicos de cada
practica.

Asi, las practicas incluyen una estructura axioldgica y ademas las
acciones son guiadas por las representaciones (creencias, teorias y
modelos) que tienen los agentes, asi como por conocimiento tacito.
En todas las sociedades hay practicas, por ejemplo, econdmicas,
técnicas, educativas, politicas, recreativas y religiosas. En las
sociedades modernas hay ademas practicas cientificas, tecnoldgicas
y tecnocientificas 3.

Las prdcticas cientificas se caracterizan porque el objetivo principal
que se persigue en ellas es la generacién de conocimiento, aunque es
sancionado de acuerdo con valores y normas metodoldgicas propias
de cada disciplina cientifica, las cuales garantizan, humanamente
hablando, que los resultados que satisfacen dichas normas y valores
constituyen conocimiento fiable aunque falible.

Las prdcticas tecnoldgicas, a diferencia de las cientificas, estan
orientadas principalmente no hacia la generacién de conocimiento,
sino a la transformacion de objetos, que pueden ser materiales o
simbdlicos, aunque para ello usan conocimiento y muchas veces
generan nuevo conocimiento. No necesariamente buscan satisfacer
un valor de mercado, como lo ilustran muchos de los desarrollos de
software libre en nuestros dias, pero es cierto que en las sociedades
cuya economia se rige por el mercado, la tendencia dominante es
que las practicas tecnoldgicas generen productos con un valor de
cambio que se realiza en el mercado.
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Las practicas tecnolégicas incluyen conocimiento tacito, peculiar de
cadaunadeellas, quelashace posibles, pero ademas estan basadas en
conocimientos que provienen en gran medida de practicas distintas
a ellas. Una de las caracteristicas de las practicas tecnolégicas es que
necesariamente deben basarse en conocimientos cientificos (aunque
no exclusivamente en ellos), generados en los sistemas propiamente
cientificos (1).

En las practicas tecnocientificas se generan diferentes tipos de
conocimiento. Una parte de esos conocimientos, desde un punto
de vista epistemoldgico, satisface los criterios para ser considerados
como cientificos; otra parte es conocimiento tecnoldgico. Pero
una de las caracteristicas de las practicas tecnocientificas es que la
mayor parte de esos conocimientos se generan dentro de ellas, y no
son incorporados a ellas a partir de lo que generan otros tipos de
précticas (cientificas o tecnoldgicas). En las practicas tecnocientificas
los conocimientos se transforman y, ahi mismo, en su seno, se
incorporan a otros productos, materiales o simbélicos, que tienen
valor afnadido por el hecho mismo de incorporar ese conocimiento.
Dicho valor normalmente se realizara en el mercado, o bien se debe
a que los productos de esas practicas son utiles para mantener el
poder econédmico, ideolégico o militar (por ejemplo, técnicas de
propaganda o de control de los medios de comunicacion).

El conocimiento y la técnica, en tanto que permiten transformar la
realidad natural y social, han sido aprovechados por muchos grupos
humanos para satisfacer sus necesidades, y también han sido puestos al
serviciode quiénes han detentado el poder politico,econémico y militar
desde los principios de la humanidad. Eso no es ninguna novedad. Pero
lo inédito en la historia es que las practicas “tecnocientificas” tienen
una estructura distinta a las cientificas y tecnoldgicas tradicionales,
incluyendo, sobre todo, su estructura axiolégica, por lo que requieren
de novedosos criterios de evaluacion (2).

Por “sistemas tecnocientificos” entenderemos pues sistemas
tecnoldgicos que constan de un complejo de saberes, de practicas,
de sistemas de acciones y de instituciones, en donde ellos mismos

1 Distingo entre practicas técnicas y tecnoldgicas. Las segundas son aquéllas cuyo objetivo central
es la transformacion de objetos mediante procedimientos que se benefician del conocimiento
cientifico. Las précticas técnicas, en general, son las que transforman objetos sin hacer uso nece-
sariamente de conocimiento cientifico. Toda practica tecnoldgica es técnica, pero no a la inversa.

2 Llamo practicas cientificas y tecnoldgicas “tradicionales’, a aquéllas que surgieron y se desarro-
llaron a partir de la revolucion cientifica de los siglos XVI'y XVII, y de la revolucion industrial del
siglo XVIII, respectivamente.
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generan buena parte del conocimiento cientifico que requieren, pero
son sistemas técnicos en la medida en que intervienen y transforman
la realidad social y natural.

Los sistemas tecnocientificos, como los cientificos, buscan describir,
explicar o predecir lo que sucede, pero no se limitan a ello, también
tienen, como la tecnologia, el propédsito central de intervenir
y transformar partes del mundo natural y social. Aunque las
tecnociencias han tenido un crecimiento espectacular en las tres
ultimas décadas, y han desplazado en importancia econémica y
social a las ciencias y a las tecnologias tradicionales, éstas estan lejos
de haber sido eliminadas. Mas bien asistimos hoy a una convivencia
de técnicas, sistemas cientificos, sistemas tecnoldgicos y sistemas
tecnocientificos.

Suele mencionarse al proyecto Manhattan (la construccion de la
bomba atémica) como uno de los primeros grandes proyectos
tecnocientificos del siglo XX. Otros ejemplos paradigmaticos de
tecnociencia hoy en dia los encontramos en la investigacién espacial,
en las redes satelitales y telematicas, en la informatica en general,
en la nanotecnologia, en la biotecnologia, en la gendmica y en la
protedmica.

Los conceptos de practica y de sistema estdn intimamente
relacionados. El conocimiento se genera, se transmite y se aplica
por medio de practicas. Pero en muchos casos, como en la ciencia,
la tecnologia y la tecnociencia, las practicas se institucionalizan
y se desarrollan dentro de sistemas. Asi, podemos hablar de la
formacion, desarrollo y consolidacion de sistemas de produccion
de conocimiento y de intervencién en la realidad en las sociedades
modernas, como los cientificos, los tecnoldgicos y los tecnocientificos.

Los sistemas tecnocientificos estan conformados por grupos
de cientificos, de tecndlogos, de administradores y gestores, de
empresarios e inversionistas y, muchas veces, de militares. Aunque
no es una caracteristica intrinseca de la tecnociencia, hasta ahora el
control de los sistemas tecnocientificos ha estado en pocas manos
de élites politicas, de grupos dirigentes de empresas trasnacionales
o de militares, asesorados por expertos tecnocientificos. Este es un
rasgo de la estructura de poder mundial en virtud del cual, ademas
del hecho de que el conocimiento se ha convertido en una nueva
forma de riqueza que puede reproducirse a si misma, también es una
forma novedosa de poder.
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Los sistemas cientificos y tecnoldgicos tradicionales, los que surgie-
ron en los siglos XVII y XVIII, prevalecieron hasta mediados del XX,
pero subsisten aun en buena medida, conviven ahora con los tec-
nocientificos, los cuales reciben actualmente la mayor parte del fi-
nanciamiento dedicado a ciencia y tecnologia y son los que tienen
mayores efectos sociales y ambientales.

Esto ha trastocado los sistemas de valores en la produccién y
circulacion del conocimiento. Asi, han aparecido sistemas de
generacién de conocimiento en cuya estructura axiolégica se
encuentran valores econémicos como la ganancia financiera, o
valores militares y politicos, como la ventaja para vencer y dominar
a otros, junto a valores que ahora son considerados positivos por
algunos sectores - si redundan en un beneficio econémico- y
que afectan directamente el dominio epistémico, tales como la
apropiacién privada del conocimiento y, por lo tanto, el secreto y
a veces hasta el plagio 2. Valores todos incompatibles y de hecho
inconcebibles para la ciencia (tradicional) que el mundo occidental
conocid entre los siglos XVII y mediados del XX, cuya normatividad
fue muy bien capturada en el “Cudeos” mertoniano: comunismo,
universalismo, desinterés y escepticismo organizado *°.

Javier Echeverria, en el libro antes mencionado 2, ha propuesto que
en las practicas tecnocientificas pueden estar presentes los siguientes
doce tipos de valores (sin pretender exhaustividad y reconociendo
gue no en toda practica tecnocientifica estan necesariamente todos
ellos): basicos (como la vida), epistémicos, técnicos, econémicos,
militares, juridicos, politicos, sociales, ecoldgicos, estéticos, religiosos,
morales. A los que sugiere Echeverria nosotros agregamos uno mas:
los valores éticos, haciendo una distincién entre moral y ética que
explicamos abajo.

En los sistemas cientificos, siempre los valores dominantes son
los epistémicos, puesto que el objetivo y el interés principal es la
generacién de conocimiento. En los sistemas tecnocientificos, los
valores epistémicos son necesarios y deben satisfacerse en buena
medida, bajo pena de que el sistema en cuestién no logre sus
fines. Pero, por lo general, el fin principal no es la generaciéon de
conocimiento por si mismo, sino algun otro, como lograr ganancias
econdémicas o producir armas que permitan dominar e intimidar
enemigos, y, por lo tanto, los intereses y valores epistémicos no son
los dominantes, sino que estan subordinados, por ejemplo, a los
econdémicos o a los militares.
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Hechas las anteriores distinciones conceptuales, quisiera ahora
aclarar cdmo entiendo la bioéticay, por consiguiente, cémo podemos
aplicarla a las biotecnociencias. Para ello conviene recuperar primero
una distincién entre moral y ética.

Distincion entre moral y ética

Por moral entenderemos la moral positiva, es decir, el conjunto
de normas y valores morales de hecho aceptados por una
comunidad para regular las relaciones entre sus miembros. Por ética
entenderemos el conjunto de valores y de normas racionalmente
aceptados por comunidades con diferentes morales positivas, que les
permiten una convivencia armoniosa y pacifica, y que incluso puede
ser cooperativa. El respeto a la diferencia, asi como la tolerancia
horizontal, por ejemplo, son valores éticos fundamentales.

Bajo esta perspectiva, el problema central de la ética se entiende
como la propuesta de normas legitimas de convivencia para la accion
y para la interaccién entre seres humanos con morales diferentes.
La posibilidad de llegar a acuerdos sobre normas legitimas por
parte de grupos con morales positivas distintas reside en que cada
grupo encuentra razones para aceptarlas, aunque esas razones, por
depender de morales diferentes, no sean las mismas para todos
los grupos en cuestiéon. Es decir, cada grupo social puede tener
razones distintas para aceptar una misma norma o un mismo valor.
Por ejemplo, el respeto a la dignidad humana. Algunos la pueden
aceptar porque todos los seres humanos son criaturas de Dios, y
otros porque los seres humanos tienen un valor intrinseco que no
depende de ninguna concepcion religiosa.

En suma, bajo esta perspectiva la ética no se entiende como la
disciplina filoséfica encargada de fundamentar un conjunto fijo
y determinado de valores y de normas, sino como un aspecto de
muchas practicas sociales. El objetivo que buscan los miembros
de ciertas practicas sociales mediante la ética, vista de este modo,
es proponer y analizar criticamente el conjunto de valores y de
normas minimas a las que deberian llegar de comun acuerdo los
grupos sociales que tienen que interactuar en torno a problemas
determinados con el fin de que su convivencia sea pacifica e incluso
cooperativa, y para resolver diferencias mediante formas aceptables
para todos. La validez de las normas se pretende universal, es decir,
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se aspira a normas que sean aceptables para todos, sea cual sea
el grupo humano al que se pertenezca. Pero la fundamentacion
racional de las normas no se concibe como universal, es decir, como
si estuviera basada en un Unico conjunto de razones que apoyan la
aceptabilidad de la norma en cuestién, pues las razones que hacen
aceptable a una norma son relativas a contextos sociales y culturales.
Para comprender mejor esta idea, tomaremos a la bioética como un
caso ejemplar, examinando su tarea central que, desde nuestro punto
de vista, es andloga a la que tiene la epistemologia actualmente.

Las dimensiones descriptivas, prescriptivas y
practicas de la bioética y de la epistemologia

Proponemos entender las tareas centrales de la epistemologia y de la
éticacomoelanalisisylacriticaconstructivadelaestructuraaxioldgica
de ciertas practicas humanas. En el caso de la epistemologia, se
trata de todas las practicas cognitivas humanas, es decir, aquellas
mediante las cuales se genera, se aplica y se evaluan diferentes
formas de conocimiento. El objeto de la bioética lo constituyen todas
las practicas humanas que tienen que ver con el fendmeno de la vida.

Al entender a la epistemologia como el andlisis critico de las practicas
cognitivas nos alejamos de las concepciones que la consideran como
la disciplina filosofica que busca explicitar los primeros principios del
conocimientoy explicar por qué son fundamentales, es decir, por qué
tales principios actian como fundamentos de todo conocimiento.
Tanto la epistemologia como la ética tienen, entonces, una dimension
descriptiva y una dimensién normativa. Se encargan por una parte
del andlisis de ciertas practicas sociales tal y como éstas existen y
se han desarrollado de hecho, pero dicho andlisis debe ser critico y
conducir al establecimiento de normas mas adecuadas para lograr
ciertos fines.

En el caso de la epistemologia, su dimensién normativa debe llevarla
a proponer reformas en la estructura axioldgica de las practicas, de
modo que los valores y normas recomendados conduzcan a mejores
procedimientos para la generacién y aceptaciéon de conocimientos
adecuados para realizar determinados fines. Por ejemplo, la
manipulacion de fenémenos y la prediccién exitosa en ciertos
campos, o la comprensién de significados de acciones humanas en
otros, o la resolucién de ciertos problemas. En el caso de la ética, en
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general, se buscaria el establecimiento de normas y valores para la
convivencia armoniosa, pacifica y cooperativa entre grupos con
diferentes morales y con diferentes intereses y visiones del mundo.

La bioética, en particular, buscaria el establecimiento de normas y
valores que permitan el desarrollo de practicas — que sean éticamente
aceptables - pertinentes para el fendmeno de la vida en todos sus
aspectos, desde la salud y el bienestar de los seres humanos, el
reconocimiento y respeto de los derechos de los animales, hasta
la conservacidn sustentable del ambiente y la busqueda de una
sociedad menos injusta. Defendemos, en suma, una concepcién que
rechaza la idea de que las normas, sean epistémicas o éticas, tienen
un cardacter a priori, universal y absoluto. Desde este punto de vista
se acepta que las normas tienen un cardcter a priori, en la medida en
que son condiciones de posibilidad de juicios de valor (epistémico
0 ético), pero en un sentido de a priori que admite que las normas
cambian y tienen un desarrollo histérico. Se trata pues de un a priori
relativo a un contexto social e histérico.

Esta posicion sigue siendo “normativista” porque no deja de lado la
tarea prescriptiva de la epistemologia o de la ética. Sin embargo, se
entiende que las normas surgen en el seno de las practicas sociales
humanas y no tienen una fundamentacién trascendente a ellas. Por
otro lado, este punto de vista es un normativismo “naturalizado”
porque parte de la idea de que la fuerza normativa de la estructura
axioldgica en cuestion, sea epistémica o ética, debe entenderse
dentro de los contextos histéricos en donde la aplicacién de esas
normas y de esos valores han conducido a decisiones exitosas por
parte de los miembros de las practicas pertinentes reales, y que
para comprenderlas y mejorarlas es necesario partir de un anélisis
empirico de esas estructuras normativas.

La bioética

De acuerdo con lo anterior, la bioética debe concebirse en primer
lugar no como una entidad abstracta, sino que debe entenderse
que ella misma se desarrolla por medio de practicas cuya tarea es el
analisis critico y propositivo de la estructura axiolégica de todas las
practicas sociales relevantes para el fenédmeno de la vida en el planeta.
Es decir, la bioética debe hacer, mediante practicas especificas, un
analisis de las practicas pertinentes y revisar las normas y valores
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correspondientes para proponer y defender normas y valores que
sean aceptables desde los distintos puntos de vista en juego y hagan
que las practicas biotecnocientificas sean éticamente aceptables.

Las normas que se lleguen a acordar, entonces, no estarian
fundamentadas en principios absolutos, ni basadas en razones
universales - en el sentido de razones aceptables “para todo sujeto
racional posible” -, sino que deberian ser aceptables para diferentes
grupos sociales involucrados en el problema especifico de que se
trate. Cada uno de los cuales tendra diferentes morales positivas, y,
por lo tanto, aceptard las normas con base en diferentes razones.

De esto resultara que algunas practicas tecnocientificas seran
éticamente aceptables, pero otras no. Las primeras deberian
ser encauzadas en beneficio social y las segundas deberian
ser transformadas o eliminadas. Estas serian acciones que se
desprenderian de las practicas bioéticas, pero se trataria de
intervenciones en la realidad social, que deberian ser ejecutadas
por practicas dentro de lo que adelante llamamos redes sociales
de innovacién. Una prdctica social serd entendida como un sistema
dindmico que incluye al menos los siguientes elementos, los cuales
se subrayan aqui para propésitos analiticos, pero que deben verse
como intimamente relacionados e interactuando entre si:

a) Un conjunto de agentes con capacidades y con propésitos
comunes. Una practica siempre incluye un colectivo de agentes
que coordinadamente interactian entre siy tienen transacciones
con el medio. Por lo tanto, en las practicas los agentes siempre se
proponen tareas colectivas y coordinadas;

b) Un medio del cual forma parte la practica, y en donde los
agentes tienen transacciones con los objetos e interactdan con
otros agentes;

¢) Un conjunto de objetos (incluyendo otros seres vivos) que
forman también parte del medio;

d) Un conjunto de acciones que estan estructuradas. Las acciones
involucran intenciones, propositos, fines, proyectos, tareas,
representaciones, creencias, valores, normas, reglas, juicios de
valor y emociones 57,

De este ultimo conjunto conviene destacar: 1) Un conjunto de
representaciones del mundo que guian las acciones de los agentes.
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Estas representaciones incluyen creencias (disposiciones a actuar
de una cierta manera en el medio), y teorias (conjuntos de modelos
de aspectos del medio); y 2) Un conjunto de supuestos basicos
(principios), normas, reglas, instrucciones y valores, que guian a los
agentes al realizar sus acciones y que son necesarios para evaluar sus
propias representaciones y acciones, igual que las de otros agentes.
Esta es la estructura axiolégica de una practica.

De lo anterior se desprende que las practicas no son entidades fijas,
inmutables, ni que surjan repentinamente. Hoy en dia es posible,
por ejemplo, mediante el andlisis cuidadoso de ciertas précticas
cientificas, anticipar posibles desarrollos que conduzcan a ciertas
practicas tecnocientificas. Por esta razon, el analisis realizado desde
las practicas bioéticas no se limita, no debe hacerlo, al analisis,
critica y en su caso intervencién soélo en practicas ya desarrolladas
y establecidas que resulten éticamente inaceptables. Una parte
importante del trabajo bioético consiste en el andlisis de situaciones
y condiciones que podrian dar lugar a practicas inaceptables
éticamente, y la realizacidon de las acciones preventivas para evitar
que se constituyan practicas éticamente reprobables (3).

Contrapoderes y una propuesta para una salida
éticamente aceptable: la construccion de redes
sociales de innovacion

Quisiera terminar con la defensa de dos ideas que en mi opinién
podrian permitir el desarrollo y aprovechamiento de los sistemas
biotecnocientificos dentro de limites éticamente admisibles, limites
que no pueden ser establecidos de antemano, sino que deben ser
constantemente delineados y vigilados por medio de mecanismos
donde participen representantes de todos los sectores sociales que
puedan ser afectados por ellos. Precisamente por eso se trata de
limites éticamente admisibles.

La primera de ellas es que para enfrentar a los grandes poderes
establecidos, como las empresas transnacionales biotecnoldgicas,
farmacéuticas, agroindustriales, o los monopolios que dominan
los medios de comunicacién en distintos paises o globalmente, es
necesario impulsar los contrapoderes en un sentido explicado por

3 Agradezco a Jan Helge Solbakk por haberme hecho una observacién durante la discusion de
este trabajo, la cual me permitié realizar esta aclaracion.
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Luis Villoro: Escapar del poder no equivale a aceptar la impotencia,
sino no dejarse dominar por las multiples maniobras del poder para
prevalecer; es resistirlo. Al poder [se] opone entonces un contrapoder.
Podemos llamar ‘contrapoder’ a toda fuerza de resistencia frente a la
dominacién. El contrapoder se manifiesta en todo comportamiento que
se defiende y resiste al poder ®.

Quisiera sugerir que un cierto tipo de sujetos-agentes epistémicos
y politicos, las redes sociales de innovacién, también pueden
constituirse como contrapoderes que pueden aprovechar los
resultados de las practicas bioéticas, y que tienen la capacidad de
generar y de apropiarse de nuevo conocimiento, para resolver
problemas especificos y también de intervenir en la realidad social,
para encauzar practicas sociales relativas a la vida y su entorno,
que después de un analisis resulten éticamente aceptables, o bien
para transformar y en su caso eliminar practicas sociales que sean
éticamente inaceptables.

Debido a su estructura y formas de operacion, tales redes fomentan
la participacién democrética en el sentido que habla Villoro en el
libro mencionado 8, y que satisfacen las siguientes condiciones de la
democracia republicana y comunitaria: 1) prioridad de los deberes
hacia la comunidad sobre los derechos individuales; 2) el servicio
dirigido hacia un bien comun, dedicado al bien de todos, y donde
todos quedan obligados; 3) asegurar la participacion de todos,
impidiendo la instauracién permanente de un grupo dirigente fuera
del control de la comunidad.

En estas redes pueden participar muy diversos agentes: individuos,
que pueden ser cientificos, tecnélogos, gestores, empresarios,
funcionarios publicos, agricultores grandes y pequefos, campesinos,
pescadores, miembros de comunidades indigenas, pero también
grupos, asociaciones civiles, instituciones, organizaciones etc.

La diferencia entre las redes sociales de innovacién y las redes de
innovacién en el sentido que cominmente se entienden en las
politicas de ciencia, tecnologia e innovacién, consiste en la diversidad
de agentes que participan en ellas. También difieren en su estructura
axiologica, especialmente por los fines que persiguen, pues las redes
cientifico-tecnoldgicas y las de innovacion en el sentido tradicional
tipicamente incluyen cientificos, tecndlogos y tecnocientificos,
asi como gestores, inversionistas y agencias del estado, cuyo fin
suele ser la produccién de un servicio, un producto, un sistema o
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un proceso que puede colocarse exitosamente en el mercado. En
cuanto a los agentes participantes, las redes sociales de innovacion,
ademas de agentes de los tipos sefalados, incluyen y promueven
la amplia participacidon de otros tipos de agentes, provenientes de
diferentes grupos sociales (pescadores, agricultores, comunidades
indigenas, etc.), y su fin es la comprensién y resolucién de problemas
que enfrentan esos grupos sociales, incluyendo, en su caso, la
transformacién o eliminacion de practicas sociales éticamente
inaceptables.

Las redes sociales de innovacién, ademas de incluir sistemas y
procesos donde se genera el conocimiento, incluyen mecanismos
para garantizar que el conocimiento serd aprovechado socialmente
para satisfacer demandas analizadas criticamente por diferentes
grupos involucrados, y por medios aceptables desde el punto de
vista de quienes seran afectados. Incluyen, ademads, mecanismos y
procedimientos que garantizan la participacién de quiénes tienen los
problemas, desde la conceptualizacion y formulacion del problema,
hasta su solucion.

Por lo anterior es indispensable la participacion de cientificos
naturalesy sociales, asi como de humanistas en esas redes. Pero, como
al final de cuentas deben tener como consecuencia beneficios para
diferentes grupos sociales, es necesario que haya una participacion
de representantes de todos los grupos afectados y que, en su caso,
seran beneficiados.

En la medida en que estas redes puedan apropiarse y aprovechar
toda clase de conocimiento generado externamente para producir
por ellas mismas el conocimiento que sea necesario para abordar los
problemas que se planteen, que se propongan soluciones a ellos y
ofrezcan alternativas viables frente a la oferta cientifico-tecnolégica
que obedece a intereses mercantiles, tales redes desempenarian
un papel social y politico disruptivo frente a los poderes existentes
y los procesos de exclusiéon que generan, por lo que estas redes se
constituirian en contrapoderes.

En tales redes todos los participantes aportan conocimiento para
construir soluciones que permitan el desarrollo de las capacidades
de cada quien, de manera que sea posible realizar los planes de
vida de todos de acuerdo con lo que valoran y lo que cada quien
quiere ser y hacer. Estas redes, como contrapoderes, entonces,
haran contribuciones para disminuir las injusticias, de acuerdo con
el enfoque de capacidades de Sen, para quien la justicia en ultima
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instancia estd conectada con la forma en que vive la gente, y tiene que
ver con la vida que la gente puede vivir de acuerdo con lo que tienen
razones para valorar °.

Consideraciones finales

Como realistamente es imposible pensar en la constitucién
de poderes nuevos del nivel de los que actualmente existen
(empresas transnacionales y Estados), capaces de oponerse a ellos,
de enfrentarlos y vencerlos, por lo menos a corto plazo la via por
la que podria caminarse podria ser mediante la constitucién de
contrapoderes. En el caso de practicas sociales que afectan la vida
en el planeta y que deban ser o bien encauzadas, si resultan ser
éticamente aceptables, o bien transformadas o eliminadas. En caso
contrario, esto podria hacerse por medio de las redes sociales de
innovacién, como contrapoderes, las cuales pueden retomar los
analisis y las intervenciones de las practicas bioéticas y ayudar a
modificar o eliminar practicas éticamente inaceptables, asi como
a disminuir las injusticias, en la medida que apoyen la realizacion
de logros y el fortalecimiento de las capacidades de miembros de
diferentes grupos humanos, promoviendo su participacion efectiva
y reconociendo y respetando sus distintos valores y formas de vida.
Los contrapoderes pueden coadyuvar, asi, a la realizacion de una
sociedad democratica, plural y menos injusta.
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Reduccionismo genético: un obstaculo para
la vigencia del derecho a la salud

Victor B. Penchaszadeh

En poco mas de medio siglo, han ocurrido enormes avances en el
conocimiento genético, como el desciframiento del cédigo genético,
el secuenciamiento completo de los genomas de numerosas
especies, incluyendo la humana, la produccion por genética
recombinante de productos como la insulina humana y la hormona
de crecimiento, la caracterizaciéon de centenares de enfermedades
hereditarias y la deteccion de susceptibilidades genéticas para
desarrollar enfermedades comunes no transmisibles, como el cancer
las enfermedades cardiovasculares, la diabetes y las enfermedades
mentales.

La historia de la genética humana, sin embargo, dista mucho de
haber sido armoniosa y libre de conflictos. Asi como un campo
cientifico influye en la sociedad, las fuerzas sociales, a su vez, influyen
en el desarrollo de la ciencia. Y la genética no ha estado exenta de
conflictos con la sociedad, la politica y las ideologias. Una ideologia
particularmente daiina ha sido la del reduccionismo genético que,
al pretender que las variaciones en los rasgos humanos se deben
principalmente a los genes, ha propuesto visiones del ser humano
privilegiando lo individual sobre lo colectivo, y lo bioldgico sobre lo
social-cultural.

La doctrina del reduccionismo genético sirvié, por ejemplo,
para “comprobar” que las personas de ascendencia africana son
genéticamente menos inteligentes que los europeos, y que la
explicacién de la pobreza estd en la constitucién genética de los
pobresyno en el sistema de explotaciéon. Aunque estas“explicaciones”
hoy nos parezcan absurdas, los mas connotados genetistas de
la época impulsaron estas creencias como si fueran verdades
cientificas y apoyaron politicas discriminatorias, elitistas y racistas.
Durante la primera mitad del siglo XX la disciplina de la genética
fue un instrumento al servicio de politicas de dominacién, como la
eugenesia, la esterilizacion forzada de decenas de miles de personas,
la discriminacion racial, el clasismo, y las politicas inmigratorias
restrictivas de grupos poblacionales considerados inferiores. Estas
politicas configuraron graves violaciones de derechos humanos y

Bioéticas, poderes e injusticas: 10 anos depois 239



ocurrieron principalmente en Estados Unidos durante las primeras
tres décadas del siglo XX, y adquirieron nivel de delitos de lesa
humanidad y genocidio durante el nazismo aleman '3,

El hecho que estas deformaciones interesadas de la genética hayan
podido adquirir tanta preeminencia a pesar de la falta de mérito
cientifico, habla de las interacciones entre ciencia, sociedad y
poder “. Ciertamente esa vision pseudocientifica de la genética era
funcional a los factores de poder y al status quo, pues legitimaba
politicas represivas y biologicistas en el abordaje de fenémenos
sociales como el racismo, el alcoholismo, la violencia o la desercién
escolar. Al considerar que las raices de estos fendmenos estan en
las caracteristicas genéticas de las personas y no en la inequidad
y la injusta distribucién de la riqueza, se justificaba la prioridad de
politicas represivas de control, por sobre los abordajes sociales de
prevencion y reparacion.

Con este razonamiento, la discriminacion racial estaba justificada por
el concepto de “razas inferiores”. La falta de programas publicos de
educacion de las clases populares estaba justificada porque, éstas, al
ser menos inteligentes, no podrian aprovechar esas intervenciones
educativas. De igual manera, la concepcién biologicista de la salud
llevaba a focalizar la prevencién de las enfermedades en lo bioldgico,
dejando de lado los factores sociales y ambientales. EIl comun
denominador de estas deformaciones interesadas de la genética
ha sido el intento de ocultar que las verdaderas raices de los males
mencionados son las relaciones injustas de poder en lo social y
economico.

Hoy sabemos que todas las caracteristicas humanas dependen de
la interaccion dialéctica y a lo largo del tiempo entre la constitucion
genética ylas multiplesy cambiantes circunstanciasfisicas, bioldgicas,
sociales, culturales y psicolégicas en las que estamos inmersos y
que atravesamos a lo largo de toda la vida. Si bien los intentos de
compartir esas contribuciones en proporciones o porcentajes son
artificiales y futiles, la evidencia cientifica indica que los principales
determinantes de bienestar y salud en el hombre son de orden social
y ambiental (nivel socio-econdmico, condiciones de vida y trabajo,
accesibilidad a servicios de salud, nutricién, exposicién a infecciones
y toxicos), mas que genéticos 4.

Y sin embargo, el reduccionismo aun perdura en las actuales
estrategias de la industria biotecnoldgica y farmacéutica, y es
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una amenaza a la equidad y a la vigencia del derecho a la salud.
Efectivamente, el desarrollo tecnocientifico actual, y la manera como
se pretende aplicar en la medicinay la salud, estd mas en consonancia
con las necesidades del mercado y del objetivo de generar ganancias
econdmicas para la industria, que con las necesidades de salud y
bienestar de las poblaciones. Una de esas estrategias es exagerar el
papel de los genes como explicacién de todos los bienes y todos los
males’.

Asi, todos los dias se “descubren” genes para rasgos como“inteligencia’
“orientacion sexual’, “tendencia criminal’; asi como susceptibilidades a
diversas enfermedades o desviaciones. Pocas enfermedades escapan
a la etiqueta de “genéticas’, aun aquellas que han aumentado dramati-
camente en la poblacién en los ultimos 50 afos, como la diabetes y el
cancer, indicando la accién preponderante de factores externos como
dieta, exposicién a tdxicos y mutdgenos y condiciones de vida y traba-
jo no saludables. Esto se vuelve mas correcto cuando se piensa que el
genoma no se modifica en periodo tan corto.

El reduccionismo es funcional a los intereses de las corporaciones
farmacéuticas y biotecnoldgicas, que necesitan introducir en
el mercado productos diagndsticos, predictivos y terapéuticos,
aunque no tengan eficacia comprobada. Y también es funcional a
ciertas politicas de control social, transformando a las victimas de
enfermedades causadas por un orden social injusto, en culpables por
su constitucién genética. Ambas funcionalidades conspiran contra el
derecho a la salud.

Las enfermedades no transmisibles configuran actualmente una epi-
demia global de proporciones mayusculas, donde el cancer, las en-
fermedades cardiovasculares, las enfermedades mentales, la diabe-
tes, y muchas otras, han aumentado dramaticamente su prevalencia
en todo el mundo y en todas las clases sociales. Los servicios de salud
enfrentan el desafio de proveer servicios a los pacientes y sus familia-
res para las principales causas de enfermedad y muerte en el mundo.
Desde la perspectiva de los derechos humanos, esta el gran desafio
de asegurar la vigencia del derecho a la salud para la prevencién y el
tratamiento de estas enfermedades devastadoras, en medio de crisis
econdmicas Yy retroceso de los estados en implementar politicas de
equidad en salud.

Al exagerar la importancia de los genes en la produccién de salud y
enfermedad, e ignorar la preeminencia de los determinantes sociales
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y ambientales, el reduccionismo genético propone una agenda
errada en la promocion de la salud y la prevencion de enfermedades,
consistente en el uso de pruebas genéticas alapoblacién general sana
para demostrar susceptibilidades individuales a desarrollar ciertas
enfermedades, transformar a los sanos en “enfermos sin sintomas”.
Estos planteos, por apoyarse en enfoques de alta tecnologia y alto
costo, conllevan el riesgo de aumentar las inequidades en el acceso
a los servicios de salud y son un obstaculo a la vigencia del derecho
alasalud.

La prevencion de las enfermedades comunes con predisposicion
genética (como cancer,enfermedades cardiovasculares, hipertension,
diabetes y muchas otras) se ha basado histéricamente en medidas
de salud publica. Tales medidas buscan evitar los factores sociales
y ambientales determinantes (sedentarismo, mala alimentacién,
exposicién a téxicos como el tabaco, malas condiciones de vida y
trabajo etc.) y que son de eficacia comprobada 8°.

Actualmente, sin embargo, el descubrimiento de que existen suscep-
tibilidades genéticas que podrian determinar que algunas personas
estén mas (o menos) predispuestas a desarrollar estas enfermedades
ha puesto en marcha nuevamente la doctrina del reduccionismo. El
razonamiento supone que detectar susceptibilidades genéticas es
factible, de bajo costo y es una clase de accidn que se puede clasificar
como prevencién. Se imagina que las personas asi detectadas estari-
an mas motivadas a “cuidarse” (por ejemplo no fumar) que aquéllos
sin la susceptibilidad genética, y que entonces las acciones preventi-
vas serian mas efectivas si se enfocan en los “susceptibles” que sobre
toda la poblacion. Esto es lo que la industria esta tratando de impo-
ner con el rétulo de “medicina personalizada”

Existen varios problemas con este enfoque. En primer lugar, las sus-
ceptibilidades genéticas descubiertas hasta ahora para enfermeda-
des comunes aumentan muy poco el riesgo que esos trastornos efec-
tivamente ocurran, porque los genes en cuestion tienen un efecto
de predisposicion individual muy bajo (bajo valor predictivo). En
segundo lugar, los factores medioambientales siguen siendo las va-
riables mas determinantes de enfermedad para todas las personas, y
no sélo para los susceptibles. En tercer lugar, las medidas preventivas
que se conocen para las enfermedades comunes son genéricas y no
especificas, y no hay razén para no aplicarlas a todo el mundo: no
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fumar, alimentarse de forma saludable, hacer ejercicios, evitar el es-
trés etc. En cuarto lugar, en estas propuestas nunca figura el andlisis
del costo de las pruebas genéticas para determinar “susceptibilidad”
a cada una de estas enfermedades.

Finalmente, no hay ninguna evidencia que el saber que uno porta
una variante genética supuestamente de mayor susceptibilidad
aumente la motivacién de las personas de hacer los cambios de
conducta necesarios para evitar los factores ambientales adversos.
Por estas razones, es muy poco probable que la mentada medicina
“personalizada” basada en pruebas genéticas sea el enfoque mas
adecuado parala prevenciony control de las enfermedades comunes
que afectan al hombre 1°,

Las estrategias actuales de las industrias biotecnoldgicas vy
farmacéuticas son principalmente: a) la investigacion intensiva sobre
secuencias de ADN y genes y su patente, y b) el marketing agresivo
de pruebas genéticas a la profesion médicay a la poblacion sana®. De
esta manera, aspiran a ampliar sus mercados de manera exponencial,
sin mucho interés para que sus propuestas sean efectivas en prevenir
y controlar enfermedades, y menos aun que haya equidad en el
acceso a ellas.

El uso masivo de pruebas genéticas en personas sanas, para predecir
sus riesgos de desarrollar enfermedades comunes en el futuro,
contiene varias falacias '

« la mayoria de las pruebas genéticas no estan disefiadas para su
uso en personas asintomaticas;

- la mayoria de pruebas genéticas en personas sanas no predicen
de manera precisa las enfermedades que les pueden ocurrir;

« algunas pruebas en gente sana van a sugerir la ocurrencia
futura de enfermedades que probablemente nunca presenten;

« la practica de las pruebas genéticas no estd adecuadamente
regulada ni investigada;

« los diagnésticos médicos son complejos y se basan en la
experiencia clinica, la investigacion, los signos y sintomas y
el contexto. Estos elementos determinan qué pruebas tienen
sentido y cuéles no, y cémo interpretar sus resultados;
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- dada la gran cantidad de variaciones genéticas conocidas, es
probable que el 95% de la poblacién pueda ser clasificada como
de alto riesgo para por lo menos una enfermedad;

- costo alto y efectividad baja;

- la evidencia cientifica muestra que las variaciones en los genes
son malas previsoras de enfermedad para la mayoria de las
personas y que raramente son Utiles para tomar decisiones sobre
medicamentos o estilos de vida.

Efectivamente, no se han encontrado hasta el momento
variaciones genéticas que expliquen una proporcion significativa
de enfermedades no transmisibles, ni que la presencia de variables
genéticas particulares aumente en forma considerable el riesgo de
contraerlas. Las predicciones de riesgo que surgen de las pruebas
genéticas de predisposicion no difieren mucho de los riesgos
promedio de la poblacién general.

Ademds, esas “predicciones” se refieren al riesgo total durante toda
la vida, sin especificar cuando se desarrollara la enfermedad o cuén
severa sera. Por otra parte, el conocimiento de una susceptibilidad
genética a una enfermedad determinada (como la enfermedad de
Parkinson, la demencia o la arteriosclerosis) no suele seguirse con
indicaciones de medidas especificas preventivas o terapéuticas
para remover, reducir o diferir el riesgo de enfermedad. Por
consiguiente, los pacientes terminan recibiendo consejos generales
de vida saludable utiles para cualquiera, como evitar el sobrepeso,
alimentarse de forma saludable, hacer ejercicios, evitar fumary beber
en exceso '°,

Al exagerar la importancia del factor genético en la salud, con dosis
importantes de individualismo, biologicismo y medicalizacién, las
practicas basadas en concepciones reduccionistas relegan a un
segundo plano la prioridad y relevancia de los determinantes sociales
de salud. Al intentar explicar la mayor proporcién de enfermedad
en la poblacién por el factor genético, tales practicas basadas en
concepciones reduccionistas tienen connotaciones sumamente
negativas para el derecho a la salud y la equidad.

Esto ocurre, en primer lugar, porque existe el riesgo potencial de dafio
a la salud al proponer mensajes erréneos a la poblacion, que a su vez
puede conducir a tratamientos innecesarios a personas sanas con
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drogas y medicamentos inutiles o peligrosos. En segundo lugar, estas
practicas pueden socavar enfoques de salud publica con enfoque
de determinantes sociales y de probada eficacia en la prevencion y
control de enfermedades comunes, como son las campaiias contra el
tabaco, el alcohol y el sedentarismo y los programas de alimentacion
saludable. En tercer lugar, contribuyen a distraer la atencién y desviar
recursos de los programas de cambios en los determinantes sociales,
ambientales y econémicos necesarios para prevenir la enfermedad.

El énfasis en enfoques genéticos para enfermedades comunes no
transmisibles no esta justificado por la evidencia cientifica y puede
afectar aun mas el derecho a la salud y la equidad. En efecto, la
“medicina personalizada” basada en la gendmica, por el contrario,
puede aumentar las inequidades ya que se apoya en tecnologias
de alto costo que no suelen tener cobertura de salud y cuyo alcance
estard ineludiblemente restringido a las clases sociales medias y
altas. Ademas, contribuird a distraer la atencién de la poblacién y
los politicos sobre las causas verdaderas de las epidemias actuales,
que son los determinantes sociales ®, lo que a su vez perjudicard aun
mas el estado de salud de la poblacién y el acceso a los servicios.
Para contrarrestar los efectos negativos del reduccionismo genético
y la medicina personalizada sobre el derecho a la salud, se deben
intensificar los programas de salud publica por una vida saludable,
combinados con un enfoque dirigido a remover o mitigar las
condiciones sociales que generan la mayoria de las enfermedades:
las inequidades, las malas condiciones de vida, vivienda y trabajo, la
contaminacion ambiental, la exposicidn a téxicos, la alimentacién no
saludable, la violencia etc.

Lamentablemente, la fascinacion actual por la genética esta llevando
a postular criticamente a los genes como los responsables principales
de las enfermedades y de la variacion existente en los rasgos
humanos normales. El papel del medio ambiente en su acepcién mas
amplia, esencial para la expresion de los genes y la determinacién de
todas las caracteristicas humanas, esta siendo relegado en beneficio
de explicaciones reduccionistas que pretenden que enfermedades
y variaciones en rasgos tales como la inteligencia, la orientacién
sexual o la criminalidad se deben a diferencias genéticas entre las
personas. Al privilegiar el papel de los genes, el reduccionismo
genético transforma a los enfermos, de victimas (de enfermedades)
en culpables (por su constituciéon genética), absolviendo de culpa al
sistema social que genera las agresiones ambientales a las personas.
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El resultado es la promocién de enfoques de prevenciény tratamiento
sumamente biologicistas, en detrimento de una concepcién holistica
del ser humano en interaccion con el medio ambiente.

Consideraciones finales

En primer lugar, si bien el derecho a la salud es uno de los derechos
humanos fundamentales, esta lejos de ser respetado en el mundo
entero. La concentracién del poder econdémico y tecnolégico
en pocas manos conspira contra la utilizacién adecuada del
conocimiento cientifico para mejorar el bienestar y la salud. Estos
poderes orientan andlisis y soluciones para la salud basados en
modelos reduccionistas de causalidad, que privilegian lo biolégico
sobre lo social, y lo individual sobre lo colectivo.

Elreduccionismogenéticoadjudicaunapreeminenciainjustificadaalas
diferencias genéticas entre individuos en las explicaciones sobre salud
y enfermedad, y al ignorar el efecto fundamental de los determinantes
sociales y ambientales, una agenda errénea para la promocién de
la salud y la prevencion de enfermedades. La agenda de ofrecer
pruebas genéticas de susceptibilidad a la poblaciéon general sana y
focalizar medidas preventivas en aquéllos que estén genéticamente
“predispuestos” (medicina “personalizada”) no es eficaz. Por sus costos
y por requerir alta tecnologia, llevara ineludiblemente al aumento de
inequidades en el acceso a los servicios de salud y a negar el derecho
a la salud a vastos sectores de la poblacion.
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La globalizacién de los ensayos clinicos,
los derechos humanos, y el respeto a los
principios éticos en América Latina

Nduria Homedes, Antonio Ugalde

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), la falta de acceso
a medicamentos necesarios es una violaciéon de los derechos huma-
nos y uno de los problemas mas importantes de salud publica . Las
Naciones Unidas incluyen el acceso a los medicamentos entre los in-
dicadores para medir el progreso en salud de las naciones %, y aunque
ponen menos énfasis en asegurar que se utilicen adecuadamente, no
se puede descuidar este aspecto. Potenciar el acceso y uso apropiado
de los medicamentos es una forma de disminuir las desigualdades
sociales, ya que los pobres gastan un porcentaje mas alto de su pre-
supuesto para la salud en medicamentos que las clases mas afluen-
tes 3. Sin embargo, el uso inadecuado de medicamentos, ademas de
constituir una malversacion de recursos, puede producir efectos ad-
versos — iatrogenia medicamentosa e incluso la muerte - y contribuir
a aumentar innecesariamente el gasto en salud *.

Se estima que sélo una tercera parte de la poblacion mundial tiene
accesoalos medicamentos que necesita'. Lafaltadeaccesoresponde
predominantemente a un problema financiero; con frecuencia los
gobiernosy los residentes de los paises de bajos y medianos ingresos
(PBMI) no pueden financiar todos los medicamentos que necesitan °
y también hay medicamentos que son exorbitantemente caros e
inaccesibles a muchos residentes en paises de altos ingresos. Por otra
parte, hay muchas enfermedades para las que no existen tratamientos
adecuados, entre las que se encuentran las llamadas enfermedades
raras — mas de 5.000 - cada una de las cuales afecta a un numero
relativamente pequefo de personas ¢y las enfermedades olvidadas,
que son las que afectan a millones de personas en PBMI (Médicos Sin
Fronteras, 2012). La industria farmacéutica innovadora no ha tenido
incentivos econdmicos para la investigacion y desarrollo (I&D) de
medicamentos para estas enfermedades porque su mercado no es
tan lucrativo como el de las patologias que afectan a un gran nimero
de personas con capacidad adquisitiva. También hay tratamientos
que son de dificil administracién o tienen efectos secundarios que
impiden la adherencia del paciente al tratamiento; estos pacientes
también se beneficiarian de tener acceso a nuevos medicamentos.
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El desarrollo de medicamentos nuevos requiere la participacion
de voluntarios humanos en ensayos clinicos, y una proporcion
creciente de esos voluntarios son reclutados en PBMI 7'°. El objetivo
de este trabajo es analizar si la globalizacién de los ensayos clinicos
ha contribuido a disminuir la brecha de acceso y uso adecuado de
medicamentos necesarios, y si en el proceso de realizar ensayos
clinicos en América Latina se han respetado los derechos humanos
y los principios éticos incluidos en las convenciones internacionales
para proteger a los voluntarios que se prestan a asumir los
riesgos inherentes a su participacién en investigacion clinica. La
informacion procede de la revisién de la literatura, incluyendo
revistas médicas, informes de las agencias reguladoras, documentos
legales, presentaciones en reuniones internacionales, entrevistas
con expertos, y personas que participan en diferentes actividades
relacionadas con ensayos clinicos (reguladores, comités de ética etc.)
y articulos de prensa escritos por periodistas investigadores.

La globalizacion de los ensayos clinicos, la
innovacion y el acceso a medicamentos

La globalizacion de los ensayos clinicos ha sido mas tardia que la de
otros sectores de la economia &. El desfase se debe a que la industria
innovadora necesitaba garantizar que las agencias reguladoras de los
paises que dominan el mercado de los medicamentos (EUA, Europa
y Japoén) aceptarian los datos recabados en PBMI, y que los PBMI
tienen un marco legal capaz de proteger sus secretos industriales y
sus derechos de propiedad intelectual "2,

La decision de exportar la ejecuciéon de ensayos clinicos a PBMI
respondio a:

- el deseo de reducir los costos de I&D. Los ensayos representan
alrededor de un 60% de la I&D ™3, pero en el caso de América
Latina la posibilidad de ahorro no es el atractivo mas importante,
pues los costos siguen siendo relativamente elevados (75-80%
del costo en paises de elevados ingresos) '

-la necesidad de acelerar el proceso de investigacion clinica para
aumentar el periodo de exclusividad en el mercado de los nue-
vos productos . Los problemas de reclutamiento son los que
mas contribuyen a los retrasos en la investigacion clinica *'6, y
cada dia es mas dificil reclutar pacientes en los paises de altos
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ingresos. En cambio, el reclutamiento es mucho mas rapido en
PBMI, donde abundan los pacientes deseosos de participar en
ensayos clinicos. Esta facilidad para reclutar pacientes puede re-
ducir la duracién del ensayo en unos seis meses 7, ampliando asi
el periodo de exclusividad del nuevo medicamento en el mer-
cado y las ganancias de la industria. Por cada dia adicional de
exclusividad en el mercado de un medicamento estrella (1) (el
que tiene ventas anuales por encima de mil millones de délares),
la farmacéutica puede obtener beneficios de mas de un millén
de dodlares '3;

« como se ha mencionado, los PBMI cuentan con pacientes dese-
osos de participar en ensayos clinicos '8. Los pacientes reclutados
son generalmente los pobres, sin seguro médico y que acuden a
los hospitales publicos donde con frecuencia reciben una aten-
cién despersonalizada y de calidad cuestionable '°; en cambio,
cuando estos pacientes aceptan participar en ensayos clinicos
reciben un seguimiento mas regular, y un trato mas agradable
en un espacio fisico mas atractivo. Ademas, con frecuencia sélo
pueden acceder a los medicamentos a través de su participaciéon
en un ensayo '#'%

« muchos de los PBMI de América Latina cuentan con personal
capacitado y buena infraestructura. Varios paises tienen grandes
centros urbanos, con grandes hospitales bien equipados y
médicos formados en buenas universidades nacionales vy
extranjeras, en los que se puede reclutar a un gran nimero de
pacientes &

« el marco legislativo y regulatorio de los paises se ha amoldado
a las necesidades de las farmacéuticas . Como hemos indicado,
una de las razones para exportar la implementacién de ensayos
clinicos a PBMI tenia por objetivo reducir los costos de I&D y
el tiempo de la ejecucion de los ensayos. Para conseguir estos
objetivos, las transnacionales innovadoras han intentado (y
en la mayoria de los casos logrado) que la legislacion (leyes,
disposiciones, resoluciones etc) que afecta a las agencias
reguladoras de PBMI permita: 1) la aprobacién rapida de los
protocolos y el reclutamiento rapido de los pobres que acuden

1

“Blockbuster medicine is defined as being one which achieves annual revenues of over

USS$ 1 billion at global level,” (Se define medicamento estrella aquel que genera ingresos
anuales de mas de US$ mil millones en el mercado mundial [nuestra traduccion] en: Eu-
ropean Commission, Pharmaceutical Sector Inquiry, Preliminary Report (DG Competition
Staff Working Paper), 28 November 2008, page 17.
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a los hospitales y centros de salud publicos; 2) asegurar que el
resultado de lasinspecciones no tengan consecuencias negativas
para las empresas; y 3) cobrar poco por el uso de instalaciones
publicas. O también mas sencillamente que los gobiernos no
exijan el cumplimiento de ciertas cldusulas de la legislacion
vigente.

Sin embargo, estos aspectos no parecen haber aumentado la
capacidad de la industria para desarrollar medicamentos que
respondan mejor a las necesidades de la poblacién. Esto a pesar de
que ha habido un aumento significativo en el gasto en I&D de estas
industrias. La brecha entre el gasto en I&D y la innovacién terapéutica
se puede apreciar en la Fig. 1.

Figura1l. La brecha innovadora de la industria farmacéutica
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El gasto en | & D y la innovacion farmacéutica

La razén por la que cada vez hay mas personas que participan de PBMI
en ensayos clinicos sin que haya habido un aumento significativo de
medicamentos nuevos se debe principalmente a la forma como esta
industria recupera sus inversiones en I&D y genera beneficios para
sus inversionistas. A diferencia de otras industrias, las farmacéuticas
generan la gran mayoria de sus beneficios mientras sus productos
estan protegidos por patentes y gozan de exclusividad en el
mercado. El periodo de exclusividad suele durar unos diez afos. A
su término, cualquier otra empresa puede producir el medicamento
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en forma genérica. La produccion de medicamentos genéricos
es muy barata y cuando varias empresas compiten por introducir
medicamentos genéricos en el mercado los precios de venta suelen
ser muy econémicos .

Esto explica el interés de la industria innovadora en desarrollar
medicamentos de grandes ventas (estrella) que generen grandes
beneficios durante su periodo de exclusividad en el mercado, su
renuencia a invertir en productos para las enfermedades raras y
olvidadas y los precios exorbitantes de sus productos nuevos. Hay
medicamentos para enfermedades raras que cuestan varias decenas
de miles de ddlares, y en algunos casos hasta trescientos mil délares
anuales. Muy pocos gobiernos, seguros médicos y ciudadanos
pueden pagar estos precios.

Por otra parte cada dia es mas dificil desarrollar nuevos medicamentos
estrella, pues ya existen medicamentos para la mayoria de las
enfermedades que afectan a millones de residentes en los paises de
altos ingresos. Las pocas enfermedades que no cuentan con vacunas
o tratamientos adecuados y que afectan a un numero significativo
de personas, como es el cancer y la diabetes (la enfermedad del siglo
XXI), no son suficientes para generar los beneficios que las grandes
transnacionales innovadoras quieren obtener. Ademas, algunas de
esas enfermedades deberian reducirse con cambios en el estilo de
vida y mejoras medioambientales.

Se ha comentado, incluso por los mismos directivos de la industria,
que el modelo actual de la industria innovadora esta llegando a su
fin 2"y la industria no encuentra estrategias sostenibles para mejorar
su desempenfo. Hasta ahora, las transnacionales innovadoras han
competido por captar el mercado de los medicamentos estrella . Para
ello, han invertido en desarrollar medicamentos estructuralmente
muy similares a los medicamentos estrella que estdn en el mercado,
es decir, los productos que en inglés se conocen como “me-too” o
“yo también”. De esta forma varias empresas obtienen una parte
del enorme mercado y se reparten los inmensos beneficios que
puede generar un medicamento con cientos de millones de usuarios
potenciales y miles de millones de ventas. Pero el desarrollo de
los me-too requiere ensayos clinicos, es decir, mas seres humanos
expuestos a experimentaciones clinicas y mas costos de I&D, cuyo
resultado es un encarecimiento de los precios de los medicamentos
sin que necesariamente aporten un mayor beneficio terapéutico.
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Otra estrategia de la industria innovadora ha sido el desarrollo de
medicamentos para enfermedades que han inventado (como la
timidez, la pereza), y lo que se ha dado en llamar medicamentos
para mejorar el estilo de vida (2) (en ingles lifestyle drug), es decir,
medicamentos para aliviar situaciones normales que no se consideran
ideales, como la calvicie, la disfuncion sexual, las arrugas etc.

Finalmente, la industria farmacéutica innovadora también ha
descubierto el beneficio de ensayos clinicos fase IV para ampliar
su mercado (market share) de los me-too y promover la venta de
medicamentos para enfermedades inventadas y de estilo de vida.
Originalmente, los ensayos fase IV eran estudios de farmacovigilancia
de medicamentos comercializados y estudios para nuevas
indicaciones. Hoy en dia, un objetivo nuevo no declarado de muchos
de los ensayos fase IV es la promocion de ventas. Para ello, las
empresas escogen como investigadores principales a profesionales
que gozan de prestigio en su especialidad, y les invitan a participar
en un ensayo clinico. Con esto, consiguen que estos especialistas
se familiaricen con el nuevo producto y lo prescriban, y que otros
médicos que confian en las opiniones de estos médicos de prestigio
también prescriban esos medicamentos.

Todas estas estrategias que utiliza la industria para incrementar sus
beneficios y sobrevivir econémicamente requieren mas ensayos cli-
nicos y mas participantes, sin contribuir significativamente a la inno-
vacion terapéutica. A pesar de todo lo dicho, la globalizacién no ha
conseguido que el modelo vigente de innovacién farmacéutica re-
suelva los problemas estructurales de la industria. Por ello, las trans-
nacionales farmacéuticas innovadores siguen buscando diversifica-
cién, ya sea empezando a producir genéricos u otros productos de
salud o de higiene 2,

El acceso a los medicamentos en PBMI

Las estrategias que hemos descripto en los parrafos anteriores
sugieren que el interés de la industria innovadora se centra en
generar beneficios y no en responder a las necesidades de los PBMI 2.
Se puede afadir que se empieza a dudar de que la I&D de la industria
farmacéutica innovadora responda a algunas de las necesidades
terapéuticas globales mas cruciales como es el desarrollo de nuevos

2 No hay una definicion de lifestyle drug, pero el concepto se refiere a medicamentos que
no son necesarios para mejorar la salud.
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antibidticos %%, A continuacion, enumeramos dos puntos que estan
bien documentados en la literatura que sugieren que la globalizaciéon
de los ensayos clinicos no ha contribuido significativamente a cerrar
las brechas de acceso a los medicamentos.

«El precio delos medicamentos sigue creciendo mas rapidamente
que los otros componentes del gasto en salud y que el producto
interno bruto de los paises, porlo que estan fueradel alcance dela
mayoria de residentes en PBMI. Los precios de los medicamentos
nuevos son demasiado elevados y no son asequibles para los
ciudadanos ni los gobiernos de los PBMI.

« La globalizacién de los ensayos clinicos no se ha acompanado
de un aumento en la I&D de enfermedades raras y olvidadas.
La inversion en I&D de medicamentos para enfermedades
olvidadas sigue siendo muy insuficiente . Brasil ha comparado
los medicamentos que se testan en los ensayos clinicos que
se realizan en el pais con las prioridades establecidas por el
Ministerio de Salud ?° y ha llegado a la conclusién de que no
existe una correlacion entre sus necesidades y los medicamentos
testados.

Es decir, la globalizacién de los ensayos clinicos no ha contribuido a
estimular la I&D de productos que responden a las necesidades de
los PBMI.

Principios éticos y realizacion de EC en América Latina

En esta seccion analizamos si al implementar los ensayos clinicos
en América Latina se respetan los principios de justicia, autonomia,
beneficencia y no maleficencia.

El principio de justicia

Segun el principio de justicia, el riesgo de la investigacién clinica en
humanos debe estar distribuido entre toda la poblacién, pero éste
no es el caso en América Latina. Aunque no hay informacion sobre
el nivel socioeconémico de los participantes en ensayos clinicos, los
expertos de la region afirman que la gran mayoria de los participantes
se reclutan en el sector publico y son pobres, quienes en muchos
PBMI no tienen acceso a los medicamentos '®?’. Ademas, como se
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ha comentado, las personas y comunidades que han contribuido
al descubrimiento de nuevos medicamentos no tendrdn muchas
posibilidades de beneficiarse de ellos en el futuro porque no tienen
la capacidad adquisitiva para comprarlos y porque, a excepcién de
Brasil, los paises de la regién no han establecido mecanismos claros
para que estos voluntarios accedan al tratamiento una vez que se
haya concluido el ensayo clinico. Ni siquiera los programas publicos
de salud o los seguros sociales de los PBMI podran adquirir algunos
de estos medicamentos 7.

Aunque lo indique la normativa, nilos comités de ética nilas agencias
reguladoras suelen exigir que los patrocinadores otorguen una pdliza
de seguros para cubrir a los pacientes que participan en los ensayos
clinicos. Aun en el caso de que lo hicieran, las dificultades que tienen
los pobres de hacer un reclamo a una compania de seguros, que suele
ser extranjera, y de probar que el dafio fue producido por participar
en el ensayo son tan enormes que en la realidad raramente se han
hecho reclamos.

Principio de autonomia

Como hemos dicho, es frecuente que el reclutamiento tenga lugar
en el sector publico y lo haga el mismo médico tratante. En este
contexto es dificil que los pacientes se nieguen a participar en un
ensayo clinico. Hay dos razones principales. En primer lugar, los
pacientes temen que si no hacen lo que el médico indica, éste tome
represalias y se niegue a tratarlos cuando lo necesiten; y en segundo
lugar, los pacientes pobres suelen tener un gran respeto y confianza
en los médicos, de forma que cuando su médico les dice en este
programa les van a regalar los medicamentos que necesitan y ademds
les van a dar muy buen servicio la gran mayoria se inscriben, sin saber
que van a participar en un experimento y desconociendo que el
médico recibird una compensaciéon econémica por paciente inscrito
y que, por lo tanto, tiene un conflicto de interés.

Las formas de consentimiento informado que firman los pacientes
son muy complicadas #? y no permiten que el paciente evalie los
riesgos que incurre al participar en un ensayo clinico #. La mayoria de
las personas que participan en los ensayos clinicos no entienden la
informacion que les leen para explicar los riesgos, responsabilidades
y derechos que adquieren antes de dar su consentimiento para ser
sujeto de una experimentacién clinica . Las pocas investigaciones
especificas que se han hecho sobre este tema han llegado a la
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conclusién de que el consentimiento que dan los participantes no
es informado.

La pregunta que se debe hacer es si estos mismos pacientes
participarian en el experimento:

« si tuvieran acceso a los medicamentos y supieran que van a
participar en un experimento clinico que implica riesgos;

« si supieran, en el caso de que fuera un ensayo contra placebo
(palabra que ninguno de ellos entiende), que tendrian un 50%
de probabilidades de no recibir el medicamento;

« si — cuando se trata de un ensayo de no-inferioridad - supieran
que si les asignan al grupo control (la mayoria no sabe lo que
esto significa) probablemente no reciban los medicamentos mas
eficaces y mas seguros que hay en el mercado.

Cuando el acceso a los medicamentos se vincula a la participacion
en un ensayo clinico se puede afirmar que existe coaccién, ya que el
paciente no tiene otra posibilidad de acceder al medicamento que
necesita. Ademas, como ya se ha indicado, los promotores inducen
a la participacion al ofrecer un trato especial que no reciben de los
servicios publicos. Por ejemplo, les pueden enviar un taxi para que
les transporte de sus viviendas a la clinica, reciben mas pruebas
clinicas, un tratamiento mds personalizado, y pueden hasta recibir
una compensacion econémica por el tiempo que han perdido por
participar en el ensayo.

Beneficencia/no maleficencia

No se sabe el nimero total de ensayos clinicos de medicamentos que
se estdn implementando en el mundo porque no hay ningun registro
que incluya todos los ensayos. Se calcula que el nimero debe estar
entre 80.000 y 100.000. Hemos indicado que el nimero de medica-
mentos realmente innovadores, es decir, aquellos que afaden tera-
pias para enfermedades para las cuales no habia medicamentos efi-
caces y seguros son pocos, quizas el promedio anual no pasa de vinte.

Uno de cada cinco medicamentos aprobados por las agencias
reguladores se retira del mercado unos afos después por tener
efectos secundarios altamente peligrosos, incluyendo la muerte, a
pesar de que los datos de los ensayos clinicos permitieron llegar a la
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conclusién opuesta ¥'. El hecho de que los medicamentos aprobados
tengan que retirarse del mercado, o su uso se restrinja a casos muy
excepcionales, permite sugerir que los enfermos que participan en
ensayos fases lll y IV, que llegan a ser miles de personas, han sido
expuestos a riesgos graves innecesariamente.

Otra causa que pone en riesgo a los participantes en los ensayos
clinicos y a los futuros consumidores de los productos nuevos, es
la presidn de la industria farmacéutica innovadora para acelerar el
reclutamiento de pacientes y terminar los ensayos lo antes posible.
Esta presion afecta el comportamiento de las empresas contratadas
para la implementacion de los ensayos (CRO por sus siglas en inglés)
y de los investigadores. Se han detectado presiones que han hecho
que los investigadores violen los principios de inclusién/exclusion ?7.
La forma de pago de los investigadores principales también puede
ocasionar la retencion indebida de pacientes 32. Si se paga por pa-
ciente que termina el ensayo, el investigador principal puede tener
interés en mantener un participante que debiera haber sido excluido,
ya fuera por reacciones adversas o por haber sido afectado por otra
enfermedad no relacionada con el ensayo.

Las presiones por ajustarse a los tiempos establecidos, la falta de
tiempo de los investigadores, la irresponsabilidad de algunos de
ellos o del personal auxiliar que recopila los datos, los descuidos
y la utilizacion de equipos deficientes o mal calibrados, la falta de
medicamento o material de laboratorio pueden también ser causa
de maleficencia 7.

También se pone en peligro al paciente cuando éste, tras sufrir
reacciones adversas o enfermarse por causas ajenas al ensayo, se ve
obligado a acudir a los servicios publicos o privados de salud. En este
caso, el médico tratante no tiene acceso al historial clinico porque la
empresa farmacéutica lo considera un secreto industrial que no debe
ser compartido con personal ajeno al ensayo, y, por lo tanto, tiene
que tomar decisiones clinicas sin la informacién necesaria *.

Otros tipos de maleficencia derivados
del modelo de I1&D

Se haindicado que uno de cada cinco medicamentos que se aprueban
en base a la documentacién recogida en los ensayos clinicos hay que
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retirarlo del mercado por falta de seguridad o eficacia. La industria
farmacéutica, con la colaboraciéon de las agencias reguladoras y
los investigadores que participan en los ensayos clinicos, oculta
toda informacion sobre ellos con la excusa de que son secretos
industriales, y asi evitan que se descubran las deficiencias de los datos
recogidos durante los ensayos. A pesar de ello, se ha ido obteniendo
informacién a través de: 1) médicos que trabajan en los hospitales en
los que se realizan los ensayos y han observado el comportamiento
no ético de sus colegas o de los patrocinadores; 2) los juicios contra
la industria que han obligado a presentar documentos reveladores
de violaciones éticas; 3) personas que han trabajado o trabajan en
agencias reguladores y empresas farmacéuticas que se sienten con
la necesidad de hacer publicas las violaciones éticas que conocen;
4) la labor de periodistas investigadores y; 5) estudios sobre el
comportamiento de pacientes. Estas fuentes permiten explicar, o por
lo menos elaborar, hipdtesis que permitan entender las razones por
las cuales se aprueban medicamentos que no debieran ser aprobados.

Como hemos dicho antes, es frecuente que los participantes en
los ensayos clinicos no hayan dado el consentimiento informado o
lo hayan malentendido 34 es mas, hay pacientes que desconocen
su diagnostico y que estan participando en un ensayo clinico *°.
Como se puede esperar, la comunicacién deficiente entre médico y
paciente tiende a ser mayor cuanto mas bajo es el nivel educativo
del paciente. Estas circunstancias pueden afectar el comportamiento
del paciente y la calidad de la informacién que se recopila durante el
ensayo clinico. La literatura sobre adhesién a las recomendaciones
médicas de medicamentos es muy abundante y documenta que un
alto numero de pacientes no sigue las recomendaciones médicas por
una variedad de razones, tales como la falta de entendimiento de las
recomendaciones, olvido, errores, o efectos indeseables. Tampoco
hay seguridad de que quiénes saben lo que deben hacer sigan
siempre las recomendaciones médicas, y que sean conscientes de las
implicaciones de no seguirlas .

Etnografias y encuestas han descubierto que cuando un entrevistado
contesta a preguntas formuladas por una persona a quien considera
ser de un nivel social superior, el encuestado tiende a responder con
una afirmacion, cualquiera que sea la pregunta. De forma que si un
médico pregunta a un paciente que participa en un ensayo clinico
si ha entendido las instrucciones o ha cumplido las instrucciones,
hay una buena probabilidad que conteste afirmativamente aunque
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no lo hubiera hecho, sin dar importancia a las consecuencias de
su respuesta. Por lo tanto, es muy facil que las historias clinicas
no incluyan informacién relativa a la auto-medicacién, uso de
medicamentos prescritos por médicos que no participan en el
ensayo, si el paciente ha comido alimentos o tomado bebidas
desaconsejadas, si ha consumido el medicamento en el momento no
indicado, si se ha saltado una dosis o ha ingerido una sobre dosis.

También se ha documentado que la falta del medicamento bajo
experimentacion o de material clinico, como placas para rayos X o
reactivos, ha llevado a los investigadores a inventar datos; equipos
no calibrados han llevado a entrar datos erréneos o falsificados
en las historias clinicas, y que muchas historias clinicas no son
legibles %27 Por lo tanto, el analisis de los datos de los ensayos
clinicos que las empresas presentan a las agencias reguladoras
para demostrar la seguridad y eficacia del producto, y asi obtener
la aprobacién para su comercializacién, no siempre estan basados
en datos fiables.

Dados los controles normativos que existen a lo largo del proceso
de desarrollo de un ensayo, parece excesivo que uno de cada cinco
medicamentos aprobados tenga que retirarse del mercado. La
informacion presentada en este trabajo permite formular la hipotesis
de que las agencias reguladoras no estan exigiendo el rigor cientifico
esperado de los ensayos ni controlando - como lo requiere la
legislacion de la mayoria de los paises - su ejecucién.

Correctaoincorrectamente, expertos han sugerido que el incremento
del nimero de medicamentos que se retiran del mercado esta
correlacionado con el incremento de ensayos clinicos en PBMI,
pero como mencionamos a continuacidon quizas los problemas de
maleficencia no son exclusivos de estos paises, sino que obedecen
al modelo de I1&D de la industria farmacéutica, y al secretismo que
rodea la investigacion clinica.

Cuando los patrocinadores conocian de antemano los riesgos de los
tratamientos nuevos, como ha ocurrido en el caso de algunos medi-
camentos tales como Vioxx *, Celebrex ¥, Avandia %, Neurotin *, y
los medicamentos se testan a través de ensayos de no-inferioridad
(que en nuestra opinién no son éticos y no deberian ser autoriza-
dos % o contra placebo cuando hay otros tratamientos efectivos, o
para producir un medicamento me-too, la violacién del principio de
beneficencia es muy grave. También ha habido una violacién de de-
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rechos humanos, por lo que los responsables deberian ser juzgados
en juicios criminales y no solamente en juicios civiles y condenados a
pagar una multa y una compensacion.

Recientemente, un informe de la agencia reguladora Medicines and
Healthcare Products del Reino Unido ha reportado 15.000 muertes
y 23.000 sospechas de efectos secundarios por medicamentos de
una sola farmacéutica (Roche) durante los uUltimos 15 afos. Segun el
informe, estos datos podrian cambiar la evaluacién de los riesgos y
beneficios de los medicamentos de esa empresa y requerir la retirada
del mercado de otros medicamentos *'. Estos problemas no son sélo
atribuibles a las deficiencias en los ensayos, ya que pueden también
estar causados por problemas de produccion, pero es muy probable
que la agencia reguladora britanica no tuviera acceso a informacion
sobre otros problemas que pudieran haber surgido afos antes,
durante los ensayos clinicos. Esta informacién suele guardarse muy
cuidadosamente y a veces ni la misma empresa llega a conocerla con
profundidad porque la responsabilidad por los diferentes aspectos
de la investigacion clinica esta cada dia mas fragmentada. Si hubiera
mas transparencia en la ejecucién y andlisis de los datos de los
ensayos clinicos es probable que se hubieran evitado mas de una de
esas muertes.

Discusion

La informacion presentada nos permite concluir que la globalizacién
de los ensayos clinicos no ha contribuido a disminuir la brecha de
acceso a los medicamentos nuevos ni a mejorar su utilizacion, y en
cambiosi parece haberfacilitadolaviolacion delos derechos humanos
de los sujetos de investigacion y los principios éticos universalmente
aceptados para guiar la investigacion clinica. También es importante
recalcar que las transnacionales farmacéuticas innovadoras necesitan
colaboradores locales para implementar los ensayos clinicos. Los
colaboradores incluyen las CRO locales, universidades, comités
de ética, investigadores principales, personal clinico, hospitales,
gobiernos y agencias reguladoras ?/.

Segun las declaraciones internacionales sobre ética de ensayos
clinicos, corresponde a los comités de ética determinar si un ensayo
clinico debe llevarse a cabo. Cada vez hay mas dudas sobre la
capacidad de los comités en PBMI para entender los protocolos y los
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riesgos que asumen los participantes en los ensayos clinicos 2744,
El incremento del nimero de protocolos evaluados por comités de
ética privados que obtienen por este trabajo beneficios econémicos
significativos pone en duda su imparcialidad *. Los comités de ética
privados, al aprobar rapidamente los protocolos, aseguran que las
empresas farmacéuticas les entreguen mas protocolos y, de esta
forma, aseguran sus beneficios econémicos.

Existen fuertes presiones para que los comités de ética no hagan
publicos los resultados de sus deliberaciones, por ejemplo, el
numero de votos a favor o en contra, y las razones de los votos, y
en caso de que no se aprueben, los registros de ensayos clinicos no
tienen cédigos que permitan saber las razones por las que un comité
de ética ha rechazado el protocolo. En definitiva, la funcion de los
comités de ética es una formalidad que no protege a los que deciden
participar en los ensayos, quienes suelen estar asesorados por sus
médicos, quienes, a su vez, reciben una compensacién econémica
por paciente reclutado.

Los miembros de comités de ética que cuestionan la aprobacion
de ensayos clinicos por no ajustarse a las declaraciones de ética
universalmente aprobadas, o los funcionarios de las agencias
reguladoras que detectan deficiencias durante laimplementacién de
los ensayos han sido removidos de sus cargos o transferidos a otras
dependencias del sector sanitario Z. Ser el defensor de los derechos
humanos de las personas que han aceptado participar en ensayos
clinicos conlleva un riesgo.

Transparenciaenlasdecisionesdeloscomitésdeéticayenlosregistros
ayudaria a que no se implementara un ndmero quizas importante de
ensayos, que se controlara mejor la implementacion de los ensayos
y que no llegaran a comercializarse algunos medicamentos. Con ello,
se lograria evitar las muertes por medicamentos y las reacciones
adversas que sufren miles de personas.

Los investigadores principales que implementan ensayos clinicos
llegan a alcanzar un alto prestigio profesional entre sus colegas, y
los que son reclutados por su nivel de prestigio lo incrementan. Las
empresas farmacéuticas les pagan viajes a congresos internacionales
en donde presentan trabajos que preparan o les prepara la propia
industria con resultados de los ensayos. Las empresas también
financian presentaciones en foros internacionales y nacionales para
promover los medicamentos que se estan testando “. Por estas
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actividades los investigadores principales llegan a ocupar posiciones
directivas en organizaciones profesionales internacionales vy
nacionales, en los hospitales publicos y privados de renombre, y en
universidades. La fama y prestigio que los investigadores principales
han conseguido por dirigir los ensayos clinicos les genera apariciones
y entrevistas en revistas de actualidad, canales televisivos y diarios
importantes, y asi se convierten en personajes con renombre
nacional e internacional #’.

Los investigadores principales también acumulan una fortuna
por los altos pagos que reciben de las empresas farmacéuticas,
desproporcionados dentro del nivel econémico de sus paises #. El
prestigio profesional y la riqueza acumulada les abren las puertas a
los politicos. En América Latina, mas de un investigador principal ha
llegado a ocupar el cargo de ministro de salud. Lo contrario también
puede suceder, es decir, la industria identifica altos cargos en las
instituciones sanitarias con capacidad clinica y les recluta para dirigir
ensayos clinicos, y con ello la industria pone discretamente un pie en
el umbral de la vida politica nacional.

El poder econémico de las empresas ayudado por el lobbying que
se ejerce a través de investigadores, fundaciones creadas para
aprobar protocolos o implementar ensayos clinicos, y universidades
que realizan ensayos clinicos influyen en la legislacion y normativa
que regula los ensayos clinicos. En América Latina hay ejemplos de
marcha atras en la normativa de ensayos clinicos. En mas de un pais
los esfuerzos de profesionales empefiados en la proteccién de los
derechos humanos de las personas que participan en los ensayos
clinicos consiguieron la aprobacién de una normativa basada en los
principios universales de éticay las declaraciones internacionales (por
ejemplo, Helsinki y Cioms). El lobbying de la industria farmacéutica
y sus colaboradores locales han conseguido debilitar en algunos
paises la legislacion que regula los ensayos clinicos ™.

Consideramos importante que se reduzcan significativamente el
numerodeensayosquesehacenenlosPBMlyaquemuchosdeellosno
tienen el fin de descubrir soluciones a sus necesidades terapéuticas, y
en muchos casos tampoco soluciones a las necesidades terapéuticas
globales, sino generar un beneficio econémico para la empresa.
También se podria evitar que algunos de los medicamentos llegaran
a testarse en humanos si los resultados de los ensayos preclinicos se
hicieran publicos 647,
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Reproducao assistida: da parentalidade a
metaparentalidade

Madrio Antonio Sanches

O titulo deste trabalho serd mais bem explicitado ao longo do texto,
mas gostariamos de antecipar seu significado (1). A parentalidade -
termo utilizado neste trabalho paraincluir paternidade e maternidade
- fora, ao longo da histéria da humanidade, assunto de familia. O
local da decisdo sobre ter ou ndo ter filhos era o lar; a efetivacdo
desse desejo ou as tentativas de sua realizacdo se davam no leito
conjugal; o encontro dos gametas fecundantes ocorria ao abrigo da
luz e em momento desconhecido. A parentalidade se constituia por
um processo natural, privado e indefinido.

O surgimento das novas tecnologias de reproducao humana
transforma essa realidade de tal modo que gostariamos de sugerir um
novo termo — metaparentalidade — para defini-lo. A metaparentalidade
é um assunto predominantemente da medicina. O local da decisdao
sobre ter ou nado ter filhos passa para a clinica; a efetivacdo desse
desejo ou as tentativas de sua realizacdo iniciam-se no consultério;
o encontro dos gametas fecundantes ocorre as claras e monitorado
no laboratério. A metaparentalidade se constitui por um processo
artificial, profissional e bem definido, que sai da esfera privada.

A metaparentalidade coloca em cena uma grande quantidade de
profissionais: médicos, enfermeiros, bioquimicos, embridlogos,
psicélogos; propicia o surgimento de novas estruturas, ou seja,
clinicas com varios laboratérios; traz para a tomada de decisdao — em
alguns casos - conselheiros, advogados e juizes; torna-se objeto
de declaragdes de lideres religiosos; provoca intensos debates
internacionais; faz surgir novas legislacbes; agita a imprensa,
mobiliza as opinides e se torna um dos assuntos mais complexos
para discussdao em bioética. A metaparentalidade, além disso, se
apresenta com légica de pensamento técnico-cientifico, alheio as
questdes culturais locais.

Destacamos, portanto, neste trabalho, que a reproducdo assistida
se insere no contexto mais amplo de parentalidade humana com

1 Este trabalho é fruto de pesquisa realizada pelo autor em estagio de pds-doutorado com apoio
da Capes/Fundacao Carolina na Pontificia Universidad Comillas, Madrid, Espanha.
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suas exigéncias usuais, acrescidas de novas exigéncias identificadas
pelo que definimos como metaparentalidade. Apontamos para o
fato de que toda parentalidade que nasce de projetos e decisdes
livres e conscientes atendem as exigéncias éticas primeiras e
correspondem as expectativas da sociedade, que aponta na direcao
de uma parentalidade responsavel. As diferentes perspectivas morais
exigem diferentes conteudos para os projetos de parentalidade, mas
todas indicam uma parentalidade que se inicia com projetos livres e
conscientes. Visto que parentalidade é um projeto que engloba a vida
toda, outras exigéncias vao sendo apresentadas com fundamento
em diferentes pontos de vista.

Projeto de parentalidade

Usa-se o termo parentalidade por compreender que inclui os termos
maternidade e paternidade. No ambito da reproducdo humana, o
projeto de serem pais — projeto de parentalidade - precisa ser situa-
do no contexto do projeto de vida total das pessoas envolvidas e da
vida do casal. Mas, independentemente do seu conteudo, estamos
propondo que ha grande avanco para a sociedade quando as pes-
soas passam a explicitar a parentalidade como projeto. Isso porque
a transmissao da vida requer decisdo pessoal e responsavel ' e porque
cada menino ou menina tem o indiscutivel direito de ser desejado antes
de ser concebido 2.

Ha mais de quarenta anos, Bernhard Haering observou que novos
contextos sociais exigiam que ter filhos deixasse de ser um ato
impensado para se tornar acao responsavel, planejada. Os motivos
que deveriam provocar essa mudanca foram assim indicados: a) a
reducao da natalidade, que possibilitava aos casais ter o nimero de
filhos que desejavam, sem a continua ameaca de vé-los perecer; b) a
mudanca de contexto socioecondmico das familias, que passava da
situacao de ‘filhos a servico da familia’ para o contexto de ‘familia que
estd a servico dos filhos’3; ¢) os idosos ndo esperam mais dos filhos a
sua aposentadoria.

Desse modo, a sociedade nao aplaude mais a familia simplesmente
numerosa e passa a julgar severamente aqueles que criam filhos
sem ser capazes de educa-los devidamente. Haering afirma que
o motivo de ter filhos passa a ser o amor reciproco dos cénjuges,
que os faz desejar os filhos para fazé-los participes de seu pacto, de
sua comunidade de amor *. Além disso, ressalta que o problema da
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paternidade e maternidade responsavel ndao brota somente das
novas necessidades, mas também de novos conhecimentos, como as
questdes de riscos relacionados com a maternidade, hoje mais bem
conhecidos devido ao desenvolvimento das ciéncias da saude °.

Portanto, o tema de projeto de parentalidade ndo é novo. Estava
presente na oitava conferéncia da Fundacdo da Federacdo
Internacional de Planejamento Familiar em 1967, em Santiago do
Chile, quando seu presidente afirmou: Lutamos para que todos os
filhos que venham ao mundo sejam bem-vindos 6. Para que cada
crianga que nasca seja bem-vinda, é relevante que cada gravidez seja
planejada, pois, quando isso ndo ocorre, instaura-se uma situacao de
tensdo que nem sempre tem resultado favoravel ao acolhimento da
crianca.

O amadurecimento, sem pressa, dos projetos de parentalidade con-
tribui para que estes se efetivem nas melhores condi¢des possiveis,
como parte integrada no projeto de vida das pessoas envolvidas,
rumo a um dos maiores desafios dos nossos dias: Um dos principais
desafios das familias no século XXI é enfrentar a caréncia de um mode-
lo confidvel e funcional de ser pais no mundo em mudancga ’. Passa-se
assim a falar em cultura de parentalidade, compreendida como predo-
mindncia do amor sobre as pulsées agressivas e sexuais puras 8. Nessa
conjuntura, a parentalidade deixa de ser a reproducao biolégica que
partilhamos com outras espécies animais e se torna um processo psi-
colégico que se opera no homem e na mulher no caminho de tornar-se
pais, que estes supdem ser um trabalho interior sobre simesmos, no qual
participam todos os membros da familia’.

Tipos de projeto de parentalidade

Podemos dizer que nem sempre nascem criangas como frutos
de projetos de parentalidade bem definidos e explicitos. Por isso,
sugere-se classificar do seguinte modo os projetos de parentalidade:
a) projeto explicito; b) projeto implicito; c¢) projeto pds-fato; d)
negacao da parentalidade.

No primeiro caso, identifica-se o projeto de parentalidade
propriamente dito quando os casais, ou pessoas sozinhas, refletem,
planejam e decidem ter ou nao filhos num determinado momento.
Sdo classificados, entdo, como projetos de parentalidade explicitos.
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Ha situacoes em que os filhos sao aguardados e se inserem nas
condicdes maisamplas do casal e nos projetos de vida das pessoas. Por
exemplo, pessoas casadas que constituem familia, que ndo planejam
explicitamente ter os filhos em um ou outro determinado momento,
mas que acolhem os filhos que nascem nesse contexto familiar.
Podemos dizer que ha, nesses casos, um projeto de parentalidade
implicito. Em verdade, esse tem sido o modo como a parentalidade
vem ocorrendo na maioria dos casos, criando condi¢ées, muitas
vezes 6timas, para que ela simplesmente aconteca.

Ha também situacées em que os filhos sdao gerados de modo
indesejado e inesperado, mas que os casais ou as pessoas envolvidas
acolhem, assumem a parentalidade. Nesses casos, ndo havia projeto
de parentalidade prévia para o filho, nem condicdes usuais para que
ela ocorresse, mas o projeto se constitui por forca das circunstancias,
sdo projetos de parentalidade pés-fato. Exemplos disso sao as maes e
0s pais solteiros que nao haviam optado pela maternidade naquele
momento, mas assumem seus filhos com responsabilidade e passam
a integra-los em seus projetos de vida.

Ha ainda situagdes em que a parentalidade é negada, ndo desejada.
Infelizmente, criancas surgem em condicdes nas quais ha negacdo da
parentalidade, em que ou sdo eliminadas por aborto e infanticidio ou
crescem sistematicamente rejeitadas.

Algumas pesquisas americanas, realizadas em diferentes paises,
indicam auséncia generalizada de dialogo no casal no que se refere
a fecundidade e ao planejamento familiar. Isso parece sugerir que
o planejamento realizado pelo casal somente se inicia quando ja
produzido o nascimento de um ou dois filhos °. Desconhecemos no
Brasil pesquisas que indiquem a relagcao entre o nimero de criancas
gue nascem e os diferentes projetos de parentalidade. Gostariamos,
entretanto, de formular a hipotese de que ha relacao direta entre o
tipo de projeto de parentalidade e a qualidade de cuidado que a crian¢a
recebe.

Outros aspectos também poderiam ser abordados, principalmente
os relacionados a satide da mulher. As condicdes de auséncia total
de projeto de parentalidade pode ser uma dentre as muitas causas
de mortalidade materna, visto que é impactada por muitos fatores '°.

Ha, sem duvida, por parte da sociedade como um todo, governo,
igrejas, escolas, imprensa etc., crescente incentivo ao planejamento
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familiar, visto como uma necessidade para que os filhos sejam
pensados e criados responsavelmente, ou seja, em vista a
parentalidade responséavel. No Brasil, o planejamento familiar é
transformado em direito do cidadao, para o qual pode este solicitar
apoio do Estado, conforme a Constituicdo Federal, artigo 226,
paragrafo 7°: Fundado nos principios da dignidade da pessoa humana
e da paternidade responsdvel, o planejamento familiar é livre decisédo
do casal, competindo ao Estado propiciar recursos educacionais
e cientificos para o exercicio desse direito, vedada qualquer forma
coercitiva por parte de instituic6es oficiais ou privadas "2,

A falta do planejamento familiar apresenta faces muito crueis,
de modo que, na América Latina e no Caribe, estima-se que
35% a 52% dos casos de gravidez em adolescentes nao tenham
sido planejados ™. Trés das cinco causas principais de mortalidade
infantil no México compreendem, de uma maneira ou de outra, a
relacdo entre os pais e o filho . Nao raramente, a parentalidade ndo
vivenciada de maneira responsavel induz a violéncia familiar, cujos
efeitos nos membros dafamilia sdo devastadores. Para Befieraf muitas
chagas sociais estao relacionadas com a parentalidade, pois um filho
desejado, ou muito desejado, desejard sua prépria vida e também a dos
outros que o rodeiam. Um filho nédo desejado néo desejard sua vida e
muito menos a alheia, ali abundam os suicidios-homicidios ™.

Desse modo, nossa abordagem da parentalidade responsavel nao
se restringe ao modo como se planeja a familia, mas se abre para
o estudo das consequéncias sociais desse planejamento — desde o
estudo das relagbes familiares até a violéncia social e politica.

Os dois polos da parentalidade

A parentalidade é composta por dois polos que ndo podem ser
considerados separadamente - os pais que planejam e os filhos que
sdo gerados como frutos desse projeto. O primeiro enfoque — os pais
- é complexo e abre-se para a questao dos direitos reprodutivos, que
nao é desenvolvido neste trabalho. Temos ouvido, em congressos de
bioética, pessoas - profissionais que atuam em clinicas de reproducao
assistida — defendendo que a parentalidade é um projeto egoista.
As pessoas desejam filhos para satisfazer o proprio desejo, posicao
que também fora relatada por Benagiano quando alguém afirmava:
Eu quero um filho, eu quero a todo custo, até mesmo ao custo de néo
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assegurar a ele ou ela o melhor futuro possivel '°. Certamente, o desejo
de ter filhos é um desejo auténtico, que promove e realiza as pessoas.
Mas, sem boa dose de amor altruista, essa aspiracao se afasta do que
se entende por parentalidade responsavel, a qual pressupde algumas
exigéncias para que o fato ocorra 7.

A parentalidade pressupde o bem-estar do casal que planeja, mas
seu foco estd voltado para o bem dos filhos - o segundo polo de
toda parentalidade - pois a parentalidade é algo maravilhoso: sua
grandeza deriva da dignidade pessoal dos filhos '8. Isto é algo evidente,
mas que nao pode ser esquecido: ndo ha nobreza na parentalidade
desvinculadadorespeito adignidade eavidadosfilhos. Parentalidade
ndo é apenas um projeto de crescimento e satisfacdo pessoal, pois
sua realizacdo implica necessariamente a geracao de vidas humanas,
é um projeto voltado para a vida.

Parece razoavel dizer que, sem o devido cuidado com as vidas que
surgirao, esse projeto se torna contraditério. Como poderia alguém
planejar tanto um filho e depois ndo assumi-lo? Isto sé podera
ocorrer se o projeto de parentalidade for equivocado - desejava-se
outra coisa e ndo filhos -, irresponsavel no sentido de nao avaliar
adequadamente as possibilidades e as consequéncias ou um
projeto imposto por um dos parceiros ao outro. Nesse caso, com a
imposicdo de relacdes, a parentalidade surge marcada pela injustica
e pela dominagao, e a crianga a nascer nado sera a Unica vitima dessa
situagao.

No ambito préprio deste trabalho — sobre reproducdo assistida —
percebemos que a questdo do projeto de parentalidade assume uma
dimensao diferenciada. Isso porque a propria situacao de esterilidade
faz os casais, ou pessoas solteiras, terem que amadurecer e explicitar
melhor seus projetos de parentalidade. Portanto, no contexto da
reproducdo assistida, o primeiro passo da parentalidade responsavel
- o0 planejamento - ocorre usualmente. Paralelamente, o sofrimento
decorrente da esterilidade, vivido com diferentes intensidades pelos
casais, pode provocar uma busca de parentalidade a qualquer preco,
incluindo-se o preco de nao ter filhos saudaveis.

Nesse aspecto, a literatura em bioética traz insistentemente esta
preocupacao: Parentalidade ndo deveria ser alcan¢ada com risco de
ferir a dignidade e o bem-estar dos filhos 8. Ou, como afirma Francisco

Correa: O filho é o ‘presente-ausente, cujos interesses devem ser
defendidos pelos pais, jd tutores do filho no momento de ser concebido
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in vitro, ndo sempre desde o ponto de vista legal, porém sim desde as
obrigacbes éticas da filiacdo e da maternidade. E os seus interesses
também devem ser tidos em conta pelos médicos, que devem cuidar do
bem de seus pacientes *°.

Diversos autores reconhecem o sofrimento dos casais estéreis,
agravado muitas vezes por determinados contextos sociais e
familiares de pressao e expectativa, verdadeiras cobrang¢as por gerar
filhos. Podemos dizer que a posicdo apresentada no trabalho de
Kerridge, como prépria do judaismo, é muito comum no pensamento
ocidental, até mesmo por forca da influéncia da tradicdo biblica:
O Judaismo reserva ao fato de ter filhos um valor muito alto, e todo
homem judeu tem uma obrigagdo biblicamente enraizada de procriar,
que é realizada tendo dois filhos. Os casais sdo, portanto, encorajados
a ter o mdximo numero de filhos possivel, também considerados como
uma bengdéo *°.

No entanto, ndo € seu ‘desejo’ mais ou menos profundo de ter filho o que
vai delimitar a legitimidade dos meios usados para conseguir esse fim
bom 2. E necessario estarem cientes que, no ambito da parentalidade
responsavel, o projeto é para a vida toda e nao se restringe ao
nascimento da crianca. Se o foco do projeto de parentalidade
ficar centrado no desejo dos pais, corre-se o risco de se tornar
contraditério e os filhos passarem a ser vistos como ‘bens desejados
a serem produzidos.

Nesse sentido, é fundamental ressaltar que a parentalidade nao se
pode converter em ‘projeto de consumo’ de produtos que se deseja
adquirir. Parentalidade nao se compra. Pode-se buscar ajuda - paga-
se com justica a ajuda competente —, mas ela nunca se torna um
‘bem de consumo’ ou um ‘produto ao alcance do poder aquisitivo’
de alguém.

A parentalidade como projeto aberto

Ha sempre na parentalidade uma dimensdao de mistério, de
imprevisibilidade e de novidade. Qualquer projeto de parentalidade
precisa estar aberto a novidade, pois o ser humano néo é a causa de
sua prépria existéncia 2. E necessério evidenciar que atualmente a
parentalidade pode ocorrer de trés modos: a) por reproducao natural;
b) por reproducao assistida; c) por adocao. Por fim, cabe destacar que
todos os projetos de parentalidade - independentemente do modo
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como venham a ocorrer - sdo necessariamente projetos abertos para
a novidade, com boa percentagem de imprevisibilidade.

Gerar filhos é gerar novidades, novidades estonteantes em muitos
sentidos. Primeiro porque se trata de gerar vida e esta ndo se submete
aos nossos planos facilmente. Nos trés modos de parentalidade, se
podem ter filhos saudaveis ou ndo. Ha maior facilidade em aceitar
os filhos doentes gerados por reproducao natural e mais dificuldade
de aceitd-los nos outros dois modos. Por isso, no projeto de
parentalidade, é necessario ponderar sobre essas possibilidades.

Uma crianca gerada por reproducdo assistida também pode nascer
com sérios problemas organicos, cuja probabilidade é, inclusive,
ligeiramente maior do que pela reproducao natural. Estudos que
verificam a saude das criancas nascidas por reproducdo assistida
ainda nao sdo conclusivos, porém tém sugerido aumento naincidéncia
de mds-formagées maiores, baixo peso e outras complicagées. Néo se
conhece com exatidéo a causa ou as causas dessa maior incidéncia .
Essas criancas terdo que ser assumidas como sao, ou seja, filhos e
filhas — e tém o direito de serem tratadas como tais.

Ha um segundo aspecto relacionado a novidade na parentalidade:
geramos filhos que crescerdo e se tornardo pessoas autbnomas que
terdo projetos de vida préprios. Por isso, temos que cuidar para nao
alimentarmos preconceitos, muitas vezes arraigados na sociedade.
Os filhos nao serao necessariamente melhores ou piores por serem
‘naturais, gerados por reproducdo assistida ou adotados. Aqui, ha
tendéncia a destacar os filhos adotivos como mais problematicos.
Segundo se percebe, ocorre que a ‘adocao’ é usada para explicar
problemas muitas vezes comuns e causadas por outros fatores. Basta
olharaoredor e no no