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Resumo

Para documentar dois mandatos a frente da Sociedade Brasileira de Bioética, os autores fazem retrospectiva da
disciplina no pais, com a criagdo da entidade associativa, de revistas cientificas, eventos nacionais e internacio-
nais, bem como programas académicos para formagao em campos multidisciplinares e divulgar a bioética para
a sociedade brasileira, latino-americana e luséfona. Ressalta que desde o inicio dos debates a bioética brasi-
leira teve sua atuacdo relacionada estreitamente com a defesa dos direitos humanos. No periodo de gestdo os
desafios se relacionavam ao envelhecimento populacional, ao impacto de doengas emergentes/reemergentes,
ao aumento da urbanizagao, ao crescimento da tecnologia, as pressdes para diminuir os requisitos éticos para
pesquisas envolvendo seres humanos, globalizagdo da economia e da comunica¢do; somados a grave crise
econOmica e politica internacional, que no Brasil culminou com o impeachment da presidente eleita e reformas
privatistas que subtraem direitos dos trabalhadores. Isto tudo determina a pauta para o novo mandato.
Palavras-chaves: Bioética-Brasil-Direitos humanos. DecisGes-Consciéncia-Informacdo. Responsabilidade
Social-Educacdo-Participagdo cidada.
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Resumen
Sociedad Brasilefia de Bioética: una bioética de compromisos

Para documentar dos mandatos al frente de la Sociedade Brasileira de Bioética (Sociedad Brasilefia de Bioética),
los autores ofrecen una retrospectiva de la disciplina en el pais, con la creacidn de la entidad asociativa, de revis-
tas cientificas, de eventos nacionales e internacionales, asi como de programas académicos para la formacion en
campos multidisciplinarios y para difundir la bioética en la sociedad brasilefia, en Latinoamérica y en los paises
luséfonos. Se destaca que desde el inicio de los debates, la actuacion de la bioética brasilefia estuvo estrechamente
relacionada con la defensa de los derechos humanos. En el periodo de gestidn, los desafios se relacionaban con el
envejecimiento poblacional, el impacto de las enfermedades emergentes/reemergentes, el aumento de la urba-
nizacidn, el crecimiento de la tecnologia, las presiones para reducir los requisitos éticos para la investigacion con
seres humanos, la globalizacion de la economia y de las comunicaciones; sumados a la grave crisis econdmica y
politica internacional, que en Brasil culmind con el impeachment de una presidente electa y con reformas privatistas
que afectan a los derechos de los trabajadores. En suma, todo esto determina la agenda para el nuevo mandato.
Palabras clave: Bioética-Brasil-Derechos humanos. Decisiones-Conciencia-Informacién. Responsabilidad
social-Educacién-Participacion ciudadana.

Abstract
The Brazilian Society for Bioethics: a bioethics of commitments

In order to document two consecutive terms leading the Sociedade Brasileira de Bioética (the Brazilian Society
for Bioethics), the authors provide a retrospect of Brazilian bioethics since the inception of the SBB, including the
establishment of dedicated ethical journals, national and international events, and of academic programs aimed
at qualifying professionals in multidisciplinary fields and to disseminate this knowledge among Brazilian, Latin-
American and Lusophone societies. They emphasize that since the beginning of the bioethical debate in Brazil
there has been a clear focus on human rights protection. During the current board’s term, challenges have included
population aging in Brazil; the impact of emerging/reemerging illnesses; the increase of urbanization; the impact
of technological progress; pressures to lower ethical requirements for human research; economic and communi-
cation globalization. This has come amid a severe international economic and political crisis, culminating in Brazil
with the impeachment of an elected president and with the succeeding government proposing privatizations and
reforms that will negatively affect workers’ rights. All these points set the agenda for the new term of office.
Keywords: Bioethics-Brazil-Human rights. Decision-Conscience-Information. Social responsibility-Education-
Citizen participation.
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Bioética: breve histérico

Embora seja area relativamente nova no Brasil,
a bioética no pais logo comegou a ter relevancia
em nivel nacional e internacional com a criagdo de
revistas, entidades representativas, programas de
especializacdo e de pds-graduacdo, e a realizagdo
de eventos®. Nas décadas de 1990 e 2000, foi efer-
vescente a divulgacdo da bioética brasileira, seja nos
debates ou na fundamentacgdo epistemoldgica com
novos enfoques em valores éticos e morais de uma
sociedade que ficou mais de duas décadas sob dita-
dura militar2. Além disso, eram tempos também de
construcdo de um sistema universal de saude recém-
-aprovado na nova Constituigdo 3.

Desde o inicio, um dos principais pontos de
debate da bioética brasileira foi a discussdo sobre
principios e valores que ndao deveriam se restringir
a esfera dos conflitos e dilemas da pratica clinica e
da pesquisa médica, como vinha sendo proposto
especialmente nos Estados Unidos*. A anadlise era
de que a bioética, conforme concebida por Potter?
em “Bioética: uma ponte para o futuro”, deveria ter
preocupacdo e alcance globais, participando ativa-
mente na luta por condigdes dignas para todos os
seres do planeta.

O Brasil, embora na condi¢do de pais “em
desenvolvimento”, ainda estava entre aqueles com
muitas desigualdades socioecondémicas e precdrios
indicadores na area da saude. Isso impulsionou mui-
tos debates sobre as condi¢des de vida e saude da
populagdo, com a formulagdo de novas perspectivas
tedricas em relagdo a principios e valores morais
que deveriam prevalecer nas politicas e programas,
sobretudo em relagdo a saude, educacdo, igualdade
entre géneros, questdo de cor da pele, sexualidade,
entre outros.

Os principios de elei¢do, assim como a aplica-
cdo desses valores passariam a determinar modos
especificos de prover condigGes dignas de vida para
os individuos, como a bioética de protecdo, que
defende uma ética minima para garantir condi¢des
de vida adequadas aos vulneraveis e fragilizados em
seus projetos de vida®. Em outra esfera, a bioética de
intervencdo aponta a necessidade global e plural de
abordar questdes bioéticas e morais persistentes ou
emergentes na realidade concreta da vida das pes-
soas, coletividades e paises. Seu objetivo é buscar
solugBes para conflitos sob a ética da equidade, da
justica e dos direitos humanos universais”’.

Some-se a isso a necessidade de emancipagdo
das pessoas, como preconiza Freire. Portanto, em
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vez de “empoderamento”, pode-se buscar também
uma bioética da emancipagdo, no sentido atribuido
por Paulo Freire, que empregou a palavra com sen-
tido amplo, de libertagdo e autonomia, exatamente
como deve ser usada quando se luta por cidadania,
direitos e contra disparidades?.

Essa emancipagdo ndo se dard por si s6, nem
por concessdo, mas sera conquistada pela prdxis
humana, o que demanda luta ininterrupta. Ainda de
acordo com Freire, a libertacdo, por isto, é um parto
(...) O homem que nasce deste parto é um homem
novo que so é vidvel na e pela superacgdo da con-
tradi¢do opressores-oprimidos, que é a libertagdo
de todos?®.

Esses debates tiveram grande repercussao,
uma vez que os conflitos das questdes persisten-
tes acumulavam-se aos problemas emergentes,
maximizados pela globalizacdo da economia, com a
expansdo das areas de comunicagdo e transporte,
a partir da segunda metade do século XX, Além
disso, surgiram na area da saude grandes desafios
relacionados a doengas de rapida propagacao e dile-
mas relativos ao desenvolvimento de biotecnologias
e ao envelhecimento populacional 12,

Do ponto de vista ético, o neoliberalismo,
especialmente no final daquele século, trouxe
novos desafios morais quanto a globalizagdo,
criando um mundo complexo, plural e diverso,
acentuado por sua proposta de desregulamenta-
¢do, diminuicdo da presenca do Estado, aumento
da concentragdo da riqueza e aprofundamento das
desigualdades no mundo .

O 62 Congresso Mundial de Bioética'4, rea-
lizado em Brasilia em 2002, contemplou a maioria
desses debates ao tratar das questdes de poder e
(in)justica. Esses debates, por sua vez, foram impor-
tantes precursores na fundamentacdo ocorrida
qguando da elaboragcdo da Declaragdo Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos*®, aprovada pela
Organizacdo das Nagdes Unidas para Educacdo,
Ciéncia e a Cultura (Unesco) em 2005.

A bioética brasileira nesse periodo néo sé se
consolidou como se difundiu ainda mais em espa-
cos de regulacdo, nas diferentes areas da vida aca-
démica e de servigos, nos setores administrativos
e juridicos do pais. Autores e professores de dife-
rentes disciplinas, bem como jornalistas, juristas,
religiosos e profissionais de diversas areas passa-
ram a discutir e publicar analises de casos clinicos,
dilemas morais e questdes sociais, fundamentando
na bioética os debates sobre conflitos e dilemas da
vida em sociedade.
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Sociedade Brasileira de Bioética: missao e
conjuntura nacional

Ao tomar posse em 2013, quase vinte anos
depois da fundagdo da Sociedade Brasileira de
Bioética (SBB) em 1995, a atual diretoria percebeu
gue sua missdo, além de ter se ampliado, tornara-
-se mais complexa. Ao considerar as contribui¢ées
das ultimas duas décadas, era preciso ter em conta
0 cendrio contemporaneo, um mundo conturbado
por varios conflitos armados, grandes migragdes
intercontinentais causadas por guerras e desastres
naturais, aumento da pobreza, entre outras ques-
tGes. Tudo isso acabou por acentuar a disparidade,
a desigualdade entre géneros e o reaparecimento e
o surgimento de epidemias 2.

Por outro lado, novos desafios éticos e morais
ressurgiram com o neoliberalismo, particularmente
o evidente individualismo na forma de ver e pen-
sar a vida em sociedade. Fato observado inclusive
durante a crise econémica desencadeada pelos ban-
cos na América do Norte e Europa a partir de 2008.
A resposta formulada pelos setores financeiros para
enfrentar a crise foi enfatizar a desregulamentacéo e
diminuir a participagdo do Estado no financiamento
de dreas sociais como saude, saneamento e educagao.

E nesse mundo conturbado que encontra-
mos a extensa, diversificada e hipertrofiada rede
de comunicacgao viabilizada pela internet, que, se
por um lado, revolucionou o acesso a informacdo
e a troca de ideias, por outro, criou novos dilemas
relacionados a confidencialidade e privacidade. Vale
citar, como exemplo, os fatos recentes envolvendo
0 6bito de Marisa Leticia Lula da Silva, ex-primeira
dama do pais, que se transformou em triste episé-
dio de quebra do direito a privacidade e desrespeito
ao paciente !, De modo geral, o projeto neoliberal
provocou mudancgas comportamentais significativas,
aumentando o individualismo e o conservadorismo,
apesar de também ter propiciado maior exposicdo
dos diferentes interesses da sociedade?’.

No Brasil, tanto a bioética como a SBB expan-
diram-se nesse periodo, tendo papel estratégico
para regulamentar e disseminar comités de ética
em pesquisa com seres humanos, o que ampliou os
debates na drea de bioética clinica e criou condi-
cOes estruturantes para formacdo de pessoal capa-
citado e programas académicos multidisciplinares.
Também houve expressiva participacdo brasileira
no exterior, inclusive com entidades multilaterais e
parcerias intercontinentais, o que ajudou a difun-
dir a bioética nos paises de lingua portuguesa e na
América Latina 189,
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Na década de 2000, o Brasil também passou
por periodo de crescimento econd6mico com melhor
distribuicdo de renda, destacando-se como um dos
poucos paises emergentes que conseguiu reduzir a
miséria e melhorar os indicadores em relagao a fome
e a saude, inclusive com politicas publicas inclusi-
vas de género, cor, entre outras®. No entanto, em
2013 ja se notavam sinais importantes da crise eco-
noémica que vinha se alastrando a partir dos paises
ricos desde 2008, desencadeando debates acirrados
sobre modelos econémicos e politicas de governo
que envolviam toda a sociedade .

A SBB, por sua vez, tinha alguns desafios
emergenciais ndo sé para manter como ampliar
suas atividades perante essa conjuntura com-
plexa. Assim, em 2013, no X Congresso Brasileiro
de Bioética, em Floriandpolis (SC), tinha tarefas
imediatas como a reestruturacdo da entidade e
a manuteng¢do das normas éticas para pesquisas
com seres humanos. Exemplificam esses emba-
tes pontos controversos relativos a revogacdo da
Resolugdo CNS 196/1996 que até entdo normati-
zava a apresenta¢do e acompanhamento de proje-
tos de pesquisa no pais e foi substituida pela nova
Resolugdo CNS 466/12 2223, Qutro ponto importante
que ainda permanece em pauta na SBB é a cria¢do
da Comissdo Nacional de Bioética, ligada direta-
mente a Presidéncia da Republica. O projeto de lei
3.497/2004 ainda estd em tramita¢do na Camara
dos Deputados e continua em regime de urgéncia
aguardando votagdo no plenario .

Nos anos seguintes, outras questdes foram
incluidas no debate bioético. Entre tantas cumpre
ressaltar que o tema sobre a regulamentacéo das
pesquisas clinicas no pais ganhou novas dimensdes
com projeto de lei no Senado (PLS 200/2015), que
propde eliminar ou diminuir varias das conquistas
alcancadas com o sistema de Comités de Etica em
Pesquisa (CEP) e da Comissdo Nacional de Etica em
Pesquisa (Conep) em 1996. Entre essas propostas
estd a extingdo da Conep e o consequente fim do
controle social exercido pelo Conselho Nacional de
Saude (CNS), a autorizagdo para empregar placebo
mesmo quando existe comparador eficaz e a signi-
ficativa diminuicdo do acesso pés-estudo de medi-
camentos que sejam mais eficazes nas pesquisas ».

Essa tem sido luta bastante ardua. De um lado
ha diferentes entidades que defendem a seguranca e
os direitos dos participantes de pesquisa e, de outro,
alguns pesquisadores, associados a setores da indus-
tria farmacéutica, que propdem a desregulamen-
tacdo daquilo que eles denominam “burocracia”.
Muitos entendem que isso levaria pesquisas com
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seres humanos aos patamares da década de 1980,
época em que houve diversas denuncias sobre ques-
tOes técnicas e éticas relativas a pesquisas realizadas
no Brasil.

Apesar do retrocesso que representa em ter-
mos de garantias para o participante em estudos
clinicos, esse projeto de lei foi aprovado no Senado,
com pequenas e insuficientes modificagGes sobre o
uso do placebo e concessdo de tratamento pds-es-
tudo. Além disso, permanece a supressdo do sistema
CEP/Conep, e a transferéncia de responsabilidade
do sistema para uma das secretarias do Ministério
da Saude. Depois de excluir direitos importantes, o
projeto segue tramitando em 2017 na Camara dos
Deputados sob a denominacgdo PL 7.082/2017 %.
Certamente, esse ponto exigira muita luta nos proxi-
MOos anos, para que se possa enfrentar os interesses
do grande capital, particularmente os da industria
farmacéutica, um dos setores mais lucrativos do
mundo .

Enquanto isso, outros assuntos foram inclui-
dos na pauta bioética, como a questdo das viroses
emergentes e reemergentes, ja que o nimero de
casos de dengue, zika, chikungunya e febre amarela
aumentou. Em relagdo ao virus da zika, debate-se
sobre o direito de a mulher interromper a gravidez
devido a ma-formagao fetal; o tema também quase
causou crise diplomatica quando um grupo de pes-
quisadores internacionais prop0s que o pais adiasse
os Jogos Olimpicos Rio 2016. A SBB se pronunciou
de maneira incisiva e baseada em evidéncias contra
esta proposta?’.

Outros temas bioéticos prementes sdo o enve-
Ihecimento da populagdo e o processo de urbaniza-
¢do da sociedade, os avangos da biotecnologia com
repercussao no prolongamento da vida, os trans-
plantes de 6rgdos, o projeto genoma, o uso de trans-
génicos, os melhoramentos humanos e os debates
sobre autonomia, especialmente aqueles relaciona-
dos as diretivas antecipadas de vontade .

Além disso, temos os efeitos do neoliberalismo
sobre problemas crescentes relacionados a con-
fidencialidade e ao uso da internet. E, como pano
de fundo, o aprofundamento da crise econdmica e
aumento da concentrag¢do da riqueza e da desigual-
dade no mundo, o que tem gerado mais conflitos
e retrocessos relativos as politicas equitativas e de
direitos humanos >3,

Foi nesse cendrio de crise e acirramento de
debates éticos e morais sobre projetos para a socie-
dade que a maior parte da diretoria da SBB foi recon-
duzida para o mandato 2015-2017. Nesse periodo as
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condi¢bes estruturais da SBB melhoraram, mas sua
pauta continuou praticamente subordinada a crise
econbmica e ao caos politico e institucional que
assola o pais.

Essa situagdo se agravou com o impeachment
da presidente Dilma Rousseff, o que radicalizou e
dividiu politicamente os principais debates no pais,
dificultando a isengdo e a imparcialidade necessarias
para a busca de informacdes fidedignas e de solu-
cOes justas e equitativas?®. Embora parte da midia
tire o foco dos grandes problemas nacionais concen-
trando-se apenas na corrupg¢do, aos poucos outras
pautas importantes surgem mesmo que de forma
timida, como, por exemplo, os riscos do projeto
neoliberal privatista adotado pelo vice-presidente
Michel Temer*°,

Inicialmente, a sociedade brasileira ficou para-
lisada pelo discurso da crise econ6mica e da necessi-
dade de medidas de austeridade financeira. Mas aos
poucos comega a reagir contra as propostas que pre-
conizam cortes orcamentdrios nas areas da saude,
educacdo e saneamento, além da perda de direitos
trabalhistas com a reforma previdenciaria.

Diante disso, parte da populagdo comegou a
perceber que os valores centrais da nova proposta
estavam relacionados com o aprofundamento do
projeto neoliberal, com o incremento de medidas
de desregulamentacdo, privatiza¢Ges das institui-
cOes e terceirizagGes na area dos recursos humanos.
O ajuste fiscal, que afetara principalmente a popu-
lagdo mais vulneravel, nem ao menos mencionou a
necessidade urgente de renegociar a divida publica
brasileira, pagamento que beneficia apenas bancos
e rentistas e consome as verbas destinadas as areas
sociais 3132,

Em todo o mandato, a diretoria da SBB esfor-
cou-se para ndo se envolver em politicas partidarias
e concentrou-se nas andlises éticas e/ou bioéticas
das politicas governamentais que foram se inter-
pondo no cendrio brasileiro. Assim, além das ja
citadas propostas que afetam direitos trabalhistas
e fragilizam as condig¢Ges de vida, outras situagdes,
envolvendo condigGes clinicas, sanitarias e exercicio
profissional, entremearam esse cenario de precon-
ceito e partidarizagdo.

Entre os grandes problemas de saude publica
que se acentuaram neste periodo — e que tendem a
piorar com o subfinanciamento do Sistema Unico de
Saude (SUS) e com a proposta aprovada para o teto
dos gastos que afetardo essas areas — cumpre lem-
brar as epidemias transmitidas pelo Aedes aegypti,
que podem incluir casos extremamente graves e
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complexos como a sindrome de Guillain-Barré ou a
microcefalia.

Consideragoes finais

A SBB tem papel fundamental na protegdo dos
direitos humanos e da dignidade das pessoas. Essa
tarefa a mantém em constante debate, posicionan-
do-se e difundindo seu ponto de vista em defesa da
cidadania. Além disso, devera cada vez mais atuar
com os movimentos sociais, conselhos representati-
vos de saude, educacdo e conselhos de classe para
modificar a situacdo de inequidade, discriminagdo e
violéncia de género, racga, orientagdo sexual, entre

outras questdes. E imprescindivel que também
enfrente problemas advindos do envelhecimento
populacional e da transi¢do epidemioldgica que se
acentuara nos proximos anos.

E essencial manter uma posicdo firme e
clara para estabelecer os direitos sexuais e repro-
dutivos, ou seja, manter discussdo transparente
sobre sexualidade, diversidade e contra a violéncia
nos diversos niveis de ensino. A SBB, junto com o
Conselho Nacional de Saude, a sociedade civil e
outras entidades, continuara a se posicionar a favor
da manutencdo do sistema CEP/Conep e contra as
modificagOes propostas na regulamentacgao de pes-
quisa clinica no Brasil que diminuam os direitos dos
participantes.
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