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A reflexiio sobre integridade cientifica tem nos ultimos dez anos, se tornado reflexo da aguda preocupacio

da sociedade com a credibilidade da ciéncia ¢ com sua responsabilidade de prestar contas aos cidadios sobre
os resultados, a eficacia e os financiamentos relacionados aos seus experimentos. No Brasil, nota-se um cres-
cimento dessa preocupacio, que, de alpum modo, se reflete nos altos insumos que pesquisadores e institui-
cdes de pesquisa recebem, geralmente da iniciativa privada e de fontes estrangeiras, para realizar pesquisas
nos diversos setores do conhecimento, sobretudo, relacionados as industrias farmacéuticas. Para basear filo-
soficamente a investigacao utilizamos a Teotia do Reconhecimento de Axel Honneth, segundo a qual os in-
dividuos se tornam sujeitos de direitos quando, em uma sociedade, sdo reconhecidos como cidadaos respon-
siaveis pelo funcionamento de suas instituicoes. Sendo assim, a ciéncia praticada com verbas publicas, ou
mesmo financiada pela iniciativa privada e por entidades internacionais, tem o dever moral de reconhecer o
cidadio como motor de seus processos e fim de suas atividades. I importante definir a Teoria do Reconhe-
cimento como um instrumento til na leitura dos conflitos de interesses (COIs), mas também como elemen-
to fundamental que permitiu passar da investigacio dos debates sobre COls para uma perspectiva de teor
analitico, capaz de apontar, concretamente, para questdes sérias sobre a integridade da pesquisa cientifica e
suas solucoes possiveis. Os objetivos deste Simposio foram: Estimular a formacio ¢ o debate em saiade pa-
blica e ética aplicada com foco em integridade cientifica; Fomentar discussoes e trocas de experiéncias sobre
a natureza ¢ condicoes de implantagio de politicas institucionais voltadas para a preservagio ¢ promogio
dos valores da integridade da pesquisa cientifica; Investigar o impacto da discussio sobre COls nas Ciéncias
da Satde com foco nos impasses ¢ticos estabelecidos entre o conhecimento cientifico e a sociedade; Discutir

estratégias de mancjo de COls em Sadde que permeiam as pesquisas cientificas no Brasil, ¢ confronta-las

com exemplos de outros paises; Discutir formas de garantia de acesso aos estudos clinicos no pais, estudos
basicos (doencas negligenciadas) e liberdade de escolha e maior participacio nas politicas que afetam a pes-
quisa cientifica, e Discutir a ética e a governanca de Biobancos humanos e bases de dados genéticos.
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Apresentacao

Marcia de Cassia Cassimiro’

(.) E era sempre o mesmo; de cada vez que
lancava uma ideia nova, de cada vez que vinha
fornecer um outro elemento para o progresso da
humanidade, chocava com a imensa barreira da
incompreensio, da miséria intelectual e da miséria
moral, a falta de receptividade para o que era
diferente do que até entdo se julgava revela-se mais
perfeita de dia para dia (...)2

Introdugiao

O livro Filosofia, saiide ¢ bioética no Instituto Oswaldo
Cruz: novos desafios do séeulo XX1 apresenta o resultado de um
projeto que gerou o “II Simpdsio de saude publica e ética
aplicada do Instituto Oswaldo Cruz: novos desafios do
século XXI3, projeto este de autoria de Marcia de Cassia

! Oswaldo Cruz Foundation |Instituto Oswaldo Cruz|Masters in
Public Health|PhD Student in Philosophy at the Pontifical Catholic
University of Rio Grande do Sul (PUCRS)|Capes Split PhD
Scholarships Program, 2015 (Process number BEX 10016/14-7)
| marcia_cassimiro@fiocruz.bt ; hetp://lattes.cnpq.br/3483646615781615

2 SILVA, Agostinho da, “Vida de Pasteur”, Ulmeiro. 1989. Sobre as
referéncias a inquietagio da sociedade perante as descobertas de
Pasteur.

3 O Instituto Oswaldo Cruz (IOC/Fiocruz) realizou, de 20 a 22 de
maio, o seu ‘Il Simpésio de Saude Publica e Ftica Aplicada’. Com o
tema ‘Novos desafios do século XXI e Integridade Cientifica’, o evento
discutiu questSes éticas relacionadas a conduta cientifica, aspectos
relativos a publicagbes cientificas e também a formulagdo de biobancos.
A atividade, que integra a comemoracio dos 115 anos do IOC e da
Fiocruz, recebeu especialistas nacionais e estrangeiros. Confira os
destaques. Marcia Cassimiro adiantou que um livto homénimo do
simposio sera organizado e editado pela editora da Pontificia
Universidade Catdlica do Rio Grande do Sul (PUCRS). “Todos os


mailto:marcia_cassimiro@fiocruz.br
http://lattes.cnpq.br/3483646615781615
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Cassimiro, contemplado na Chamada Publica de Apoio a
Eventos Cientificos em Saude — 1°/2015 do Departamento
de Ciéncia e Tecnologia da Secretaria de Ciéncia,
Tecnologia e Insumos Estratégicos do Ministério da Saude
- Decit/SCTIE/MS* A autora coordenou a comissao
cientifica composta por Hugo Castro Faria Neto, André
Marcelo Soares e Thereza Benévolo para discutir os temas
abordados no Simpdsio, realizado no periodo de 20 a 22
maio de 2015, em comemoracao dos 115 anos do Instituto
Oswaldo Cruz -IOC5. Ao longo dos seus 115 anos de
existéncia, o IOC diversificou suas ag¢oes e hoje constitui
um complexo que gera conhecimento, produtos e servigos
na area biomédica para atender as necessidades da saude da
populagao brasileira. As paginas que se seguem apresentam
uma sintese dos artigos que integram este livro, o Projeto

debatedores, moderadores e expositores estdo convidados a apresentar
suas contribuicoes. O livro sera publicado ainda este ano e enviado para
todos 0s inscritos”, destacou. Disponivel em:
http://www.fiocruz.br/ioc/cgi/cgilua.exe/sys/starthtmrinfoid=2332

&sid=32

4 http://u.saude.gov.br/images/pdf/2014/novembro/05/RESULTADO-
EVENTOS-1-2015.pdf).

5Nesta edicdo serdo discutidas questdes importantes relacionadas a
conduta cientifica, abrangendo os diversos aspectos relativos a
publicacbes cientificas e também a formulacdo de biobancos”, destacou
o vice-diretor de Pesquisa, Desenvolvimento Tecnolégico e Inovagido
do IOC, Hugo Caire de Castro Faria Neto. O Simpésio conta com uma
programacdo diversificada, que vai de temas como ‘Conflito de
Interesses ¢ desenvolvimento econémico em Saude’ e ‘Etica e
governanga dos Biobancos’, passando por ‘Integridade na pesquisa e
ética na publicacio cientifica’. De acordo com o vice-diretor de
Pesquisa, a escolha dos assuntos ¢ resultado de um esforco coletivo,
realizado entre os membros da comissido organizadora e a Diretoria do
Instituto. “Pensamos em selecionar temas relevantes envolvendo ética,
saude e pesquisa, tendo o IOC como ponto de referéncia”, comentou.
Disponivel:

http://www.fiocruz.br/ioc/cgi/ cgilua.exe/sys/start.htm?infoid=2327

&sid=32.


http://www.fiocruz.br/ioc/cgi/cgilua.exe/sys/start.htm?infoid=2332&sid=32
http://www.fiocruz.br/ioc/cgi/cgilua.exe/sys/start.htm?infoid=2332&sid=32
http://u.saude.gov.br/images/pdf/2014/novembro/05/RESULTADO-EVENTOS-1-2015.pdf
http://u.saude.gov.br/images/pdf/2014/novembro/05/RESULTADO-EVENTOS-1-2015.pdf
http://www.fiocruz.br/ioc/cgi/cgilua.exe/sys/start.htm?infoid=2327&sid=32
http://www.fiocruz.br/ioc/cgi/cgilua.exe/sys/start.htm?infoid=2327&sid=32

Marcia Cassimiro; Agemir Bavaresco; André Soares (Orgs.) 11

do Simpésio submetido ao Decit/SCTIE/MS e a
Programacio cientifica do mesmo. Os temas revestem-se
da maior atualidade e relevancia, apesar de hoje a atenc¢do
mundial estar orientada para problemas relacionados com
questdes econdmicas e financeiras. Entretanto, mesmo em
tempos complexos, nio se devem perder de vista as
discussoes fundamentais associadas a valores tao decisivos
para a nossa vida coletiva, como a ética e a filosofia. O livro
¢ um convite ao debate e a reflexdo de temas fundamentais
a Ciéncia, que deve ser pautada na ética, moralidade,
acconntability e respeito a todos os seres do planeta. Sendo
assim, a ciéncia praticada com verbas publicas, ou mesmo
financiada pela iniciativa privada e por entidades
internacionais, tem o dever moral de reconhecer o cidadio
como motor de seus processos e fim de suas atividades.

O primeiro artigo do livro ¢ intitulado Instituto de
Bioética da  Universidade Catdlica  Portugnesa (IB-UCP), de
autoria de Joana Aradjo, Ana Sofia Carvalho, Carlos Costa
Gomes, Anténio Jacomo e Walter Osswald. Os autores
tracam um panorama da constituicio do Gabinete de
Investigacio Bioética (GIB), em 1997, no Instituto de
Bioética. Explicitam a missao do Instituto de Bioética, que
se desdobra em quatro objetivos principais, a saber:
Identificagao das principais questdes bioéticas com
relevancia para a cultura portuguesa; Desenvolvimento de
projetos de investigagdo nas principais areas do debate
bioético com importantes implicacdes de politica publica;
Fornecer uma excelente educacio em bioética a estudantes
e profissionais; Promocao nacional e internacional do
didlogo bioético, através de publicagoes, colaboragio em
investigacOes, programas de ensino e  parcerias
institucionais. Ao nivel internacional, a atribuicio da
Catedra UNESCO de Bioética ao Instituto, em 2008, foi
um marco importante para a internacionalizagio
(Iembremos que s6 ha 10 catedras destas a escala mundial).
Desde essa data, tém surgido diversos convites para o 1B
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entrar como parceiro de projetos internacionais (H2020),
assumindo a consultoria ética de projetos em diferentes
areas. Ao nivel da lecionacao, ¢ de salientar a colaboracio
de destacados nomes da bioética europeia nos Cursos de
Doutoramento, tais como Diego Gracia (Universidade
Complutense de Madrid), Roberto Adorno (Institute of
Biomedical Ethics, University of Zurich), Jorge José Ferrer
(Universidad de Puerto Rico), Kris Dierk (Universidade de
Lovaina). Na mesma linha, regista-se o facto de um seu
investigador integrar o projeto “Human Bain Project”, que
¢ como se sabe um dos mais importantes projetos
internacionais na area das neurociéncias. O Instituto de
Bioética é responsavel pela avaliagao ética dos projetos de
investigacdo da agéncia de financiamento nacional (FCT -
Fundagao para a Ciéncia e a Tecnologia) e possui uma linha
de investigacio e de prestagio de servicos da area de
integridade cientifica.

No segundo artigo — Avaliagio da proposta do Senado
para a primeira Lei Brasileira sobre pesquisa clinica: uma perspectiva
da Fiocrug, —, os autores André Daher e Maria Hermoso
discutem com maestria as implicagoes legais e bioéticas do
PL 200/2015 a luz da Rede Fiocruz de Pesquisa Clinica
(RFPC), que retne grupos de pesquisa da Fiocruz com o
objetivo de fortalecer o papel estratégico da pesquisa clinica
na instituicdo para a supera¢ao da vulnerabilidade
tecnolégica nacional, contribuindo para o alcance de
autonomia, suficiéncia e racionalidade dos processos e
produtos, de modo a torna-los acessiveis ao cuidado da
saude da populagao brasileira. Sao objetivos especificos da
RFPC, entre outros, fomentar o debate e aumentar a
participagao da Fiocruz na definicdo de diretrizes nacionais
relacionadas a bioética e a pesquisa envolvendo seres
humano e estabelecer um férum de analise de situagao e
prioridades. Em tramita¢do no Senado, o Projeto de Lei n°
200/2015 ¢é considerado por especialistas como um
retrocesso sem precedentes para a area de pesquisa clinica
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no Brasil. Além de extinguir o atual sistema de analise ética
em pesquisas com seres humanos, o projeto também
coloca em risco os direitos dos participantes e o controle
social das pesquisas realizadas no pafs. Em parecer técnico
assinado pelo Presidente da Fiocruz, Dr Paulo Gadelha, a
Fundaciao Oswaldo Cruz reforca que o PL 200/2015 nao
atende “aos principios basilares insculpidos em nossa
Constituicao Federal, tal como a dignidade da pessoa
humana, a inviolabilidade do direito a vida e o direito 2a
saude”. Embora reconheca que o aumento da celeridade da
avaliagdo ética e regulatoria ¢ um dos fatores necessarios
para aumentar a competitividade do Brasil no cenario da
pesquisa clinica mundial, o documento da Fiocruz ressalva
que a qualidade de revisdo ética ndo pode e nao deve ser
comprometida. Ainda segundo o parecer, a desestruturagao
do Sistema CEP/Conep criard uma instabilidade juridica e
processual, que  resultara na  imobilizagio  do
desenvolvimento cientifico e tecnolégico na area da saude.
As alteragdes propostas no projeto de lei também trariam
como consequéncias o uso indiscriminado de placebo
(pilula de farinha, sem principio ativo) nas pesquisas
clinicas e a perda do direito dos participantes ao
medicamento apdés o estudo, mesmo que este traga
beneficios a sua saade®.

O terceiro artigo — Biobancos: uma rede por definicao —
de Jennifer Braathen Salgueiro é uma valiosa contribui¢do a
reflexdo sobre Biobanco e também um resgate laborioso
sobre este tema na Fiocruz. A autora brinda o leitor com

¢ Projeto de lei ameacga futuro da pesquisa clinica no pafs. Por: César
Guerra Chevrand/Agéncia Fioctuz de Noticias. Disponivel em:
http://portal.fiocruz.br/pt-br/content/projeto-de-lei-ameaca-futuro-

da-pesquisa-clinica-no- pals Acesso: 26.06.2015. Analise técnica da
Comissio Nacional de Ftica em Pesquisa sobre o Projeto de Lei n°
200/2015. Disponivel em:
http://conselho.saude.cov.bt/webcomissoes/conep/aquivos/Analise-

tecnica—LeiZOO—2015.pdf. Acesso em 14.05.2015.
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informacoes sobre a Rede Fiocruz de Biobanco, ressaltando
que a Fiocruz ¢é uma instituicdo com uma historia de
sucesso na contribuicao de seus resultados na resolucao de
agravos de satude, possuindo uma estrutura particular, pois
suas 16 Unidades Técnico-Cientificas atuam em diferentes
areas voltadas para ensino, pesquisa, inovagao, assisténcia,
desenvolvimento tecnolégico e extensio no ambito da
saude, cada uma detendo missao prépria, alinhadas com a
missao geral da institui¢do. Possui ainda uma Unidade de
Apoio para producao de animais de laboratério, quatro
unidades técnico-administrativas e cinco escritorios, sendo
um em Mogambique. Em outras palavras, como refere a
autora, a propria Fiocruz é uma rede complexa. E segue
explicitando que atendendo a demanda que surge dos
pesquisadores, dos CEPs e do recebimento da carta circular
da Conep, de janeiro de 2014, acerca da regularizacio de
biobancos, a Vice-Presidéncia de Pesquisa e Laboratérios
de Referéncia (VPPLR), por meio de portaria, instituiu em
novembro de 2014 um Grupo de Trabalho (GT),
composto por representantes das Unidades Técnico-
Cientificas da Fiocruz, para a elaboragao de diretivas para o
adequado armazenamento de material biolégico humano na
institui¢ao. O trabalho deste GT resultou na proposi¢ao da
Rede Fiocruz de Biobanco (RFBB), aprovada em 2015 pelo
Conselho Deliberativo da instituicio. A RFBB sera
composta por todos os biobancos a serem constituidos nas
Unidades Técnico-cientificas da Fiocruz. O objetivo central
da RFBB ¢ estabelecer e manter biobancos estruturados em
rede para dar suporte a projetos de pesquisa que sejam de
beneficio e de interesse da saude publica em ambito
nacional, levando em consideragdao a politica de CT&I da
Fiocruz. O trabalho do GT foi enriquecedor, pois sua
formacao interdisciplinar facilitou o didlogo necessario para
o enfrentamento de questdes pertinentes como a garantia
dos direitos dos cedentes, o respeito das particularidades
das Unidades e a escolha por uma abrangéncia ampla de
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materiais biologicos que serao armazenados. O GT, na fase
preliminar, procurou, por busca bibliografica, conhecer as
outras redes de biobanco existentes, principalmente a Rede
Nacional de Biobancos da Espanha (SNBN, 2010). No
Brasil, de acordo com a Resolu¢ao do Conselho Nacional
de Sadde N° 441, de 12 de maio de 20117, considera-se: 1 -
Biobanco: cole¢do organizada de material bioldgico
humano e informagdes associadas, coletado e armazenado
para fins de pesquisa, conforme regulamento ou normas
técnicas, éticas e operacionais pré-definidas, sob
responsabilidade e gerenciamento institucional, sem fins
comerciais; Il - Biorrepositorio: colegdo de material
biolégico humano, coletado e armazenado ao longo da
execu¢ao de um projeto de pesquisa especifico, conforme
regulamento ou normas técnicas, éticas e operacionais pré-
definidas, sob responsabilidade institucional e sob
gerenciamento do pesquisador, sem fins comerciais; III -
Material Biolégico Humano: espécimes, amostras e
aliquotas de material original e seus componentes
fracionados.

O quarto artigo — Aspectos juridicos da integridade na
pesquisa e ética na publicacio cientifica — de autoria de Marcelle
Mourelle Perez Didés apresenta um tema de enorme
importancia para a Ciéncia, que ¢ a integridade na pesquisa
em publicac¢ao cientifica como fruto do reconhecimento do
outro. A autora mostra o resultado da pesquisa
bibliografica e legislativa de modo exploratério, focando-se
no reconhecimento dos Direitos Autorais como reflexo dos
Direitos Fundamentais do Autot, e cuja nao observancia

7TBRASIL. Ministério da Saidde. Conselho Nacional de Saudde.
Resolucio n° 441, de 12 de maio de 2011. Diretrizes patra andlise ética
de projetos de pesquisas que envolvam armazenamento de material
biolégico humano ou uso de material armazenado em pesquisas
antetiores. Disponivel em:
http://conselho.saude.gov.br/web comissoes/conep/aquivos/resoluc
oes/resolucoes.htm. Acesso: 19.12.2015.
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durante a pesquisa pode atrair sangdes civeis, penais e
administrativas, inclusive nos casos de plagio e de falha na
prestagdao de contas do financiamento publico da atividade
cientifica. Lancando mao de Honneth8, Marcelle Di6s,
ressalta que o Direito e, mais especificamente os Direitos
Autorais, podem servir de concep¢do formal de eticidade
para um padrio de justica que lida com o reconhecimento
do outro no atual cenirio do multiculturalismo, tendo no
sistema juridico a base da escolha social, estabelecida
democraticamente e incapaz de tolerar excegdes e
privilégios. Nas palavras da autora, o padrao de evolugio da
pesquisa e a redagdao do produto académico — o trabalho a
ser publicado — precisa seguir a estrita observancia da Etica
e do Direito a0 observar os Direitos Autorais, bem como
precisa de garantir que a metodologia empregada siga neste
sentido. Para tanto, o papel dos Comités de Ftica e
Pesquisa e Avaliacio dos projetos de pesquisa, no ambito
dos Programas de Poés-graduacio, é fundamental. E
necessaria a avaliagdo por pares para que o avaliador tenha
o conhecimento técnico indispensavel para compreender a
complexidade das pesquisas em curso e também para
sugerir melhorias metodoldgicas que possam aprimorar a
metodologia em prol de uma aproximag¢ao mais humana e
ética com os voluntarios, com os demais integrantes da
equipe, com a comunidade académica e com a comunidade
do entorno do ponto onde se desenvolve a pesquisa.
Acerca dos aspectos praticos sobre os direitos autorais que
devem balizar a elaboracio dos trabalhos académicos, a
autora apresenta um panorama Legal sobre o assunto.
Ressalta que, sendo significativa a participagao do
financiamento privado em ciéncia e tecnologia, posto que
relevantes centros estio vinculados a Universidades
publicas, a Fundagoes publicas, como a FIOCRUZ, ¢ a
financiadores, como a FAPESP e a FAPER], ¢

8. HONNETH, Axel. Luta por reconhecimento. Sio Paulo: Editora 34.
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indispensavel a verificagdio da probidade para garantir a
plena integridade ética da pesquisa e a sua conformidade
juridica.

No quinto artigo — Sazide ¢ conflitos de interesses a partir
da bidimensionalidade da justica e da paridade de participagao de
Fraser —, os autores Agemir Bavaresco e Francisco Jozivan
Guedes de Lima discutem a relacao entre saude e conflitos
de interesses, a partir da concepc¢ao bidimensional de justica
e da paridade de participagao de Nancy Fraser. Segundo
estes autores, a bidimensionalidade da justica pressupoe a
articulacdo entre o modelo da redistribuicao econdémica de
bens basicos e o modelo do reconhecimento de
coletividades. A paridade de participa¢ao constitui o cerne
da justica bidimensional e, em termos praticos, implica a
inclusao de coletividades excluidas do acesso a direitos
basicos para uma vida digna. A tese central que constitui o
fio condutor das analises de Fraser é que a justica requer
tanto redistribuicdo como reconhecimento; uma concepg¢ao
de justica que opte por um modelo em detrimento do outro
esta fadada ao fracasso. O principio normativo da paridade
de participacio sera posto como um principio basilar,
objetivando a articulagdo entre ambos os modelos
supracitados. A paridade de participagdo enquanto um
principio deontolégico de universalizagdo de direitos
pressupde o igual acesso a bens basicos (modelo
redistributivo), o igual  respeito  (modelo  do
reconhecimento) e a igual delibera¢do concernente a esfera
publica (participagao politica). Os autores concluem que o
conceito de saude, que nos ¢ dado pela OMS, afirma que se
trata de um estado de plenitude de bem-estar fisico, mental
e social, que nio se reduz a auséncia de doenga ou de
enfermidade. Alcancar esta simetria saudavel ¢ um percurso
dantesco, pois todo ser humano vive a experiéncia da dor e
do sofrimento como uma luta purgativa para viver o
equilibrio, transformando os dramas em comédias que
dissolvem as contradi¢des que, a0 mesmo tempo, excluem
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a doenga e incluem a satde numa espiral dialética de busca
de plenitude. Portanto, além de analisar os meandros e
especificidades conceituais em torno da saude e dos
conflitos de interesse, esta pesquisa propOs a justica
bidimensional e o principio normativo da paridade de
participagdao de Fraser como uma tentativa de ressignificar a
tematica dos conflitos de interesse, especificamente, em se
tratando da imprescindibilidade da wuniversalizacio de
direitos, do acesso aos bens basicos e da participagao na
esfera publico-democratica.

No sexto artigo — Alkém das moralidades divergentes: o
itinerdrio de uma bioética do reconbecimento —, os autores André
Marcelo M. Soares e Anibal Gil Lopes afirmam que para
construir uma bioética do reconhecimento ¢ fundamental
recorrer a teoria de Axel Honneth. Representando a
terceira geracao da Escola de Frankfurt, Honneth observa
que nas sociedades tradicionais o reconhecimento social é
fundado no status social dos individuos. Na Modernidade,
esse reconhecimento ocorre com base do pacto social
estabelecido democraticamente, o que possibilita o
nascimento de uma norma juridica com base no juizo de
valor dos sujeitos de direito. Entretanto, para que isto
ocorra, ¢ necessario haver condicdes para o
desenvolvimento da autonomia, a fim de que os individuos
possam decidir racionalmente sobre questdes morais
advindas do seu contexto histérico-social. Entende, na
verdade, Honneth que os atributos ontolégicos do ser e o
direito natural ndo sdo suficientes para explicar o
funcionamento da gramatica moral que rege as relagdes
sociais. Enfatiza que os critérios de avaliagdo moral siao
determinados, fundamentalmente, pelo reconhecimento da
capacidade que o individuo tem de expressar livremente
suas ideias e tomar decisdes (autonomia). Em uma bioética
do reconhecimento, a compreensao da constru¢ao de um
sistema de avaliagdio social de wvalores depende,
rigorosamente, do didlogo entre individuos auténomos,
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capazes de fazer escolhas e decidir pelas melhores razdes,
evidenciadas nas praticas cotidianas.

No sétimo artigo — Public health and conflict of interest,
Anténio Jacomo discute a complexidade da saude publica
com foco nos conflitos de interesses presentes na area de
integridade cientifica e considera que a integridade
cientifica em satde publica requer muito mais do que as
regras e regulamentos éticos eaplicadas nas pesquisas
tradicionais. Ressalta, porém, que isto nao significa que tais
orientagdes sao menores e chama a atengdo para o fato de
que diversos aspectos da ma conduta cientifica sio, na sua
maioria, formas detectaveis de violagio do significado de
integridade cientifica. Ainda assim, a estratégia para a
integridade cientifica é o progresso aumento de
pesquisadores éticos competentes para lidar com os
resultados de pesquisas de forma responsavel para com a
ciéncia e a sociedade. Sendo assim, todos os participantes
devem fundar na ciéncia a responsabilidade de acompanhar
e promover com transparéncia os mais altos padrdes de
ética e integridade cientifica. Jacomo recorre a Resnik
(2012)? para explicar que, segundo este autor, a maioria das
abordagens de promogao da integridade na pesquisa é
baseada em principios que retratam a conduta ética como
consistindo na adesao as regras éticas, aos deveres e as
responsabilidades.  Recentemente, Bruce MacFarlane
criticou a abordagem baseada em principios de promogao
da integridade na pesquisa e ofereceu uma alternativa
basecada na virtude. MacFarlane argumenta que as
abordagens baseadas em principios nao fornecem as
orientagdes adequadas para a tomada de decisao ética e nao
sao muito uteis na educagao moral. Neste artigo, Resnik
examina a defesa da abordagem baseada em virtude critica

% RESNIK, D. B. (2012). Ethical Virtues in Scientific Research.
Accountability in Research, 19(6), 329-343.
http://doi.org/10.1080/08989621.2012.728908.
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de MacFarlane e defende que as abordagens baseadas nos
principios da virtude e da ética sdo complementares e que
ambos podem ajudar a promover a integridade da pesquisa
cientifica.

O oitavo artigo ¢ instigante comeg¢a com uma
indagacao: Nas politicas priblicas de saiide, exceto na de Hiv/ Aids,
05 pobres ndo seriam sujeitos éticos-morais como descritos por
Aristiteles?. Os autores Erica Rios de Carvalho e Michel
Perreault (in  memoriam) propdoem-se a discussio da
abordagem ética feita pelo Estado Nacional brasileiro
acerca da formulagdo, implementacdo e avaliagao das suas
politicas publicas de satde. Por que o caso de sucesso
reconhecido internacionalmente da politica de tratamento
da Hiv/Aids nao se repete com mais frequéncia?
Analisando o histérico da referida politica, observou-se a
forte dimensao epidemiolégica, de ameaga a sobrevivéncia
da humanidade que recobriu a referida doenca. Segundo os
autores, isso levou a esforcos amplos para a formulagio e
implementagio com eficacia, eficiéncia e efetividade de
politicas de combate a doenga. Por que a abordagem ¢ética
foi feita neste caso e nao de outras tantas situagdes que
poem em risco a vida das pessoas, como o parto, a
desnutricao e inumeras doencas? Que determinantes
poderiam incidir para politicas publicas de saude eticamente
responsaveis, que fomentassem a saide como direito
humano realmente universal, como direito a cidadania? O
trabalho utilizou-se de metodologia qualitativa, com revisao
de literatura e legislagao, promovendo uma reflexdo critica
acerca do tema. Concluem questionando se seriam os
pobres, efetivamente, uma outra categoria de pessoas,
menos humanas, e, portanto, com menos direitos? Seriam
os pobres, entdo, o oposto do sujeito ético-moral descrito
por Aristoteles (350 a.C)? Essa visdo alta e perigosamente
discriminatéria ainda nos assombra, em pleno século XXI,
mais do que a Aids ou a peste negra jamais conseguiram
assombrar a humanidade.
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O nono artigo intitulado As designaldades sociais ¢ a
iniquidade em Satide: reflexies para o enfrentamento das doencas
infecciosas da pobreza, as autoras Andreia Silva de Souto-
Marchand e Cristiane Pereira-Ferreira, abordam com
sensibilidade e conhecimento da literatura a questao da
pobreza, que segundo as autoras promove desigualdades e
vulnerabilidades de diversas ordens, entre elas as doencas
infecciosas que estao diretamente ligadas a qualidade de
vida. Na maioria dos casos a produtividade no trabalho ¢é
diretamente afetada o que influencia a renda familiar,
promovendo um ciclo de pobreza de dificil quebra. A
compreensio desse fenomeno ultrapassa, portanto, o
estudo biolégico, e incorpora a relacio entre as
desigualdades e as condi¢bes de saide. Em uma rapida
prospecc¢ao na rede mundial de computadores, observamos
que as pesquisas apresentam dados mais ligados ao estudo
da pobreza do que a desigualdade e seu combate. Em
termos praticos, as linhas de extrema pobreza no Brasil
foram reduzidas em mais de 55%. Porém, este nao deve ser
o unico parametro considerado para as politicas publicas,
sendo necessaria uma maior integracio entre os setores
envolvidos nas politicas sociais e econdmicas para a
melhoria da saude publica brasileira. As autoras ressaltam
que na ultima década, as linhas de pobreza e de extrema
pobreza no Brasil foram reduzidas em mais de 55%,
segundo dados do relatério do Instituto de Pesquisa
Economica Aplicada (IPEA) publicado no segundo
semestre de 2012. As autoras clamam para que diante das
inimeras possibilidades de programas governamentais, se
faga urgente a atencdo as desigualdades sociais no
enfrentamento da pobreza e das iniquidades em saude do
Brasil. Visando minimizar os efeitos das doencas
infecciosas da pobreza, permitindo o acesso suficiente a
agua potavel, ao saneamento, a habitacio adequada, a
educagio e aos servicos de saude. O que podera promover
o desenvolvimento do pafs como um todo.
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Concluindo a compilagio do livro, no décimo artigo
sob o titulo Conflitos de interesse nos ensaios clinicos na obra O
Fiel Jardineiro", as autoras Marcia de Céssia Cassimiro e
Joana Aradjo, discutem o modo como a industria
farmacéutica, desprovida de qualquer integridade cientifica,
realiza um ensaio clinico num pafs completamente
desarticulado a nivel politico e social, onde a populagiao
enfrenta uma enorme vulnerabilidade devido a diversos
fatores, nomeadamente a condicado econdémica e social, a
falta/auséncia de alimento, o elevado numero de
analfabetos, representa, sem ddvida alguma, uma clara
situagdo que coloca em causa a dignidade humana. Os
conflitos de interesse na investigacdo  cientifica,
nomeadamente nos ensaios clinicos e o modo como estes
sao conduzidos, permitiu um confluir entre abordagens de
duas areas, a cientifica e a ética, tornando-se num estimulo
a reflexao e a procura de solugdes, que potenciam nao s6 o
progresso cientifico, mas também o progresso moral. Para
alcangar melhor os objetivos, as autoras utilizam alguns
trechos do livto O Fiel Jardineiro. Esta abordagem lesa os
valores da justica, da equidade e da solidariedade. Este caso
evidencia também, como fonte de conflito ético, situacSes
relacionadas a integridade cientifica, o comportamento
ético e deontologico dos cientistas, enquanto pessoas e
enquanto profissionais. As industrias farmacéuticas podem
ser um trunfo importante para o desenvolvimento da
medicina, mas é necessario que os médicos aprendam a
controlar esta colaborac¢io, de modo a nao comprometer a
dependéncia da profissao, considerando os fundamentos
éticos e respeitando o interesse dos pacientes acima de
qualquer fonte financeira. Em consonancia com Rios e

10, CARRE, J. L. O Fiel Jardineiro. Portugal, Dom Quixote, 2009. 405 p. 6°
edigdo.
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Moraes (2013)", a aérea da Sadde deve ser transparente
quanto ao caminho ético para lidar com as situagdes de
conflito de interesses da atualidade, a fim de nio se incorrer
em ma conduta, por meio da manifestacao do conflito com
vistas a possibilitar adequado ajuizamento por parte de
quem recebe um suposto beneficio ou informacao. Neste
sentido a investigagdo cientifica e a pratica médica ndo é o
mero lucro, mas a busca pela verdade e o bem-estar do ser
humano. Haja vista, que a accountability traz implicitamente a
responsabilizacio  pessoal pelos atos praticados e
explicitamente a exigente prontidao para a prestacao de
contas, seja no ambito publico ou no privado.

Projeto contemplado na Chamada Publica de Apoio a
Eventos Cientificos em Saude -1°/2015 do
Departamento de Ciéncia e Tecnologia da Secretaria
de Ciéncia, Tecnologia e Insumos Estratégicos do
Ministério da Satide - Decit/SCTIE/MS

Antecedentes

A tradicio de ensino no IOC/Fioctuz comecou
com a especializacio em nivel de Pds-graduagao, quando
foi criado por Oswaldo Cruz, em 1908, o 'Curso de
Aplicagao de Manguinhos'. Inicialmente destinado a
consolidar e a difundir a Bacteriologia como area de
conhecimento e base para a investigagdo biomédica, o
curso deu origem aos atuais Programas de Pods-graduacao
que tém formado recursos humanos em pesquisa para o
proprio Instituto Oswaldo Cruz, para outras unidades da
Fiocruz e para outras instituigdes do Pafs e da América

L RIOS, L. E.; MORAES, V. A. . Uma abordagem ética do conflito de
interesses na area de saude. Bioethikés (Centro Universitario Sio

Camilo), v. 7, p. 398-403, 2013. Disponivel em: http://www.saocamilo-
sp.br/pdf/bioethikos/155557/a04.pdf. Acesso em 25 de nov. 2015.
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Latina. O IOC desempenha importante papel na formacio
de pesquisadores e recursos humanos na area das Ciéncias
Biolégicas e Biomédicas e de FEducagio em Saude.
Desenvolvendo pesquisa basica e novas tecnologias em
seus 72 Laboratérios, constitui-se num dos principais
centros nacionais de pesquisa e ensino nestas areas.

Os seis Cursos de Pés-graduacio Stucto sensu do
IOC titularam numerosos mestres ¢ doutores, alcancando,
em 2013, a marca de duas mil teses e dissertacoes
defendidas. Atualmente, sio oferecidos cursos de Mestrado
e Doutorado em Biologia Parasitaria, Medicina Tropical,
Biologia Celular e Molecular, Ensino em Biociéncias e
Saude, Biologia Computacional e Sistemas e Biodiversidade
e Saude. O IOC conta também com quatro Programas de
Pés-graduagao Lato sensu. O Curso de Especializagdo em
Entomologia ¢é voltado exclusivamente para a 4area de
Entomologia Médica. O Curso de Especializagio em
Malacologia trabalha com uma perspectiva multidisciplinar
e visa a capacitagao de recursos humanos para atuarem na
elaboracao e execucao de estratégias de controle de
moluscos de importancia médica. O curso de especializagao
em Ensino de Biociéncias e Saude contribui fortemente
para a formagao continuada de professores de Biologia no
Estado do Rio de Janeiro, além da criacao de diversos
processos e produtos na area de Ensino. Os trés cursos sao
dirigidos, preferencialmente, a profissionais de o6rgaos
governamentais como a Fundagao Nacional de Saide e
secretarias estaduais e municipais de Saide e Educagao
respectivamente. O curso de Especializagao em Ciéncia,
Arte ¢ Cultura em Sadde foi criado em 2009 e busca
desenvolver praticas pedagogicas e dar fundamentagio
teorica para o fortalecimento das politicas de humanizagao
e promocao da saide do SUS, promovendo visdes mais
abrangentes e estimulando o didlogo entre os campos do
saber. Com relacdo aos cursos de Nivel Técnico, o Instituto
empreendeu uma reestruturacao na formagao de técnicos.
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O 10C apoia as agoes do Ministério da Saude e
seus pares, nas esferas Estadual e Municipal, no ambito da
vigilancia epidemioldgica, prevencao e controle das doengas
de interesse para a saude publica. Além das atividades
laboratoriais especializadas e de alta complexidade, os
Servicos de Referéncia (SRs) prestam consultoria e
assessoramento nas suas respectivas areas de atuacao, bem
como promovem a formag¢ao de Recursos Humanos para a
Rede Oficial de Laboratérios de Satde Publica e
institui¢oes publicas. Finalmente, os SRs credenciados
como centros colaboradores da Organizacio Mundial de
Saude e Organizagao Pan-Americana de Satude participam
ativamente de diferentes programas internacionais nas suas
areas de abrangéncia.

Justificativa

A reflexdo sobre integridade cientifica tem nos
ultimos dez anos, se tornado reflexo da aguda preocupagao
da sociedade com a credibilidade da ciéncia e com sua
responsabilidade de prestar contas aos cidadaos sobre os
resultados, a eficicia e os financiamentos relacionados aos
seus experimentos. No Brasil, nota-se um crescimento
dessa preocupac¢ao, que, de algum modo, se reflete nos
altos insumos que pesquisadores e instituicdes de pesquisa
recebem, geralmente da iniciativa privada e de fontes
estrangeiras, para realizar pesquisas nos diversos setores do
conhecimento, sobretudo, relacionados as industrias
farmacéuticas. Para basear filosoficamente a investigacao
utilizamos a Teoria do Reconhecimento de Axel Honneth,
segundo a qual os individuos se tornam sujeitos de direitos
quando, em uma sociedade, sio reconhecidos como
cidadaos responsaveis pelo funcionamento de suas
institui¢oes. Sendo assim, a ciéncia praticada com verbas
publicas, ou mesmo financiada pela iniciativa privada e por
entidades internacionais, tem o dever moral de reconhecer
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o cidadio como motor de seus processos e fim de suas
atividades. E  importante  definir a  Teoria do
Reconhecimento como um instrumento util na leitura dos
conflitos de interesses (COls), mas também como
elemento fundamental que permitiu passar da investigacao
dos debates sobre COls para uma perspectiva de teor
analitico, capaz de apontar, concretamente, para questoes
sérias sobre a integridade da pesquisa cientifica e suas
solugdes possiveis.

O IOC realiza pesquisa, ensino, desenvolvimento
tecnoldgico, inovagao, servicos de referéncia e de colegdes
bioldgicas, visando a promogao da saide. Os pesquisadores
do IOC publicam artigos em revistas nacionais e
internacionais. Em 2013, foram indexados 479 trabalhos. A
produgao cientifica ¢ um dos compromissos do Instituto, e
ela. vem se consolidando a cada ano que passa. Sdo
contabilizados os artigos publicados em periddicos
indexados em trés bases internacionais de informacao
cientifica: PubMed (do National Center for Biotechnology
Information), Web of Science (da Thomsom Reuters Web
of Knowledge) e SciELO (Scientific Electronic Library
Online). Confira no link a seguir a listagem geral dos artigos
publicados no ano de 2013:
http://www.fiocruz.br/ioc/media/Relatorio%20Descritiv
0%20por%20Indicadores%20de%20Producao _artigos2013

-pdf.

Segundo Steneck (2014), nos dltimos anos, passou a
ser observado um aumento global do numero de casos
relatados de ma conduta cientifica. E o que demonstra o
estudo realizado por Fang et al (2013) sobre as causas de
retratacdo de 2.047 artigos cientificos, indexados no
repositorio PubMed e produzidos por pesquisadores de 56
paises, revelou que apenas 21,3% das retratagdes foram
atribuidas a erro. Ainda segundo este estudo, 67,4% das
retratacoes foram atribuidas a ma conduta cientifica,
segundo o estudo. Dessas, 43,4% ocorreram por fraude ou
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suspeita de fraude, 14,2% por publicagao duplicada e 9,8%
por plagio. Estados Unidos, Japdao, China e Alemanha
responderam por trés quartos das retratagoes.

A complexidade do trabalho desenvolvido pelo
IOC requer um esforco de trabalho conjunto para o
encontro, intercambio e troca entre os diversos segmentos
da Sociedade Civil Organizadas, Sistema Unico de Saude
(SUS), gestores, alunos de iniciagdo cientifica, pos-
graduandos e pesquisadores. Ha que se empreender um
processo de reconhecimento da legitimidade dos valores
presentes em nossa sociedade. E nessa perspectiva, que
esperamos que o presente evento possa contribuir para o
fortalecimento institucional das a¢oes da Vice Diretoria de
Pesquisa do IOC, na busca de agbes que visem o
aperfeicoamento e a capacita¢ao da equipe atual e de novos
e futuros integrantes do IOC. O corpo docente para
conduzir este evento integra em sua maioria o quadro de
docentes do IOC. Demais conferencistas serdo convidados
oriundos de instituigoes brasileiras tais como: UFR],
Instituto Nacional do Cancer ¢ PUCRS, e de instituicoes
internacionais, a saber: Universidade Catélica do Porto e
Université de Montreal.

Obijetivos

Estimular a formagao e o debate em satde publica e
ética aplicada com foco em integridade cientifica;

Fomentar discussoes e trocas de experiéncias sobre
a natureza e condicGes de implantacio de politicas
institucionais voltadas para a preservaciao e promogao dos
valores da integridade da pesquisa cientifica;

Investigar o impacto da discussao sobre Conflito de
Interesses (COIs) nas Ciéncias da Saude com foco nos
impasses éticos estabelecidos entre o conhecimento
clentifico e a sociedade;
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Discutir estratégias de manejo de COIs em Saude
que permeiam as pesquisas cientificas no Brasil, e
confronta-las com exemplos de outros paises;

Discutir formas de garantia de acesso aos estudos
clinicos no pafs, estudos basicos (doengas negligenciadas) e
liberdade de escolha e maior participagao nas politicas que
afetam a pesquisa cientifica, e

Discutir a ética e a governanga de Biobancos
humanos e bases de dados genéticos.

Descrigao das atividades

As atividades serdio desenvolvidas em forma de
Painéis com Debatedores, Expositores e Coordenadores, e
de Conferéncias. Os temas centrais serdo de acordo com os
Objetivos propostos no projeto.

Resultados esperados

Esperamos privilegiar as areas temadticas de
pesquisa, ensino, assisténcia e desenvolvimento do IOC.
Fomentar com o auxilio deste Edital as discussdes e trocas
de experiéncias sobre a natureza e condi¢bes de
implantacao de politicas institucionais voltadas para a
preservacao e promoc¢io dos valores da integridade da
pesquisa cientifica, para que a comunidade cientifica local e
brasileira compreenda o impacto da discussio sobre
Conflito de Interesses (COIs) nas Ciéncias da Saide com
foco nos impasses éticos estabelecidos entre o
conhecimento cientifico e a sociedade.

Metodologia para divulgagao dos resultados
Criaremos uma Newsletter para manter o intercambio

com os participantes do Simpoésio. Engendraremos todos
os esforcos para editar um livto com os temas abordado
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neste evento, que serd enviado gratuitamente a todos os
participantes, e também divulgado nas redes sociais,
internet e intranet da Fundacao Oswaldo Cruz-Fiocruz.
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PROGRAMACAO DO SIMPOSIO"

IT Simpésio de Satide Publica e Etica Aplicada do
Instituto Oswaldo Cruz: novos desafios do século XXI

Coordenadores:
Mircia Cassimiro (Fiocruz/IOC/VDPDTI)
Hugo Caire Castro Faria Neto (Fiocruz/IOC/VDPDTT)

Comissao Cientifica e Organizadores:

Marcia Cassimiro (Fiocruz/IOC/VDPDTI)

André Marcelo Machado Soares (UFR]J)

Hugo Caite Castro Fatia Neto (Fiocruz/IOC/VDPDTI)
Thereza Benévolo (Fiocruz/IOC/VDPDTT)

Apoio, organizagio e realizagio:

Vice Diretoria de Pesquisa, Desenvolvimento Tecnologico
e Inovacao (Fiocruz/IOC/VDPDTI)

Nicleo de Eventos da Fiocruz/IOC

Financiamento:

Departamento de Ciéncia e Tecnologia da Secretaria de
Ciéncia, Tecnologia e Insumos

Estratégicos do Ministério da Saude (Decit/SCTIE/MS)
Organizagao Pan-Americana de Sadde (OPAS)

Data e local:

De 20 a 22 de maio de 2015

Auditério Maria Deane — Pav. Leonidas Deane da
Fiocruz/I10C

Horario: 9h as 17h

Abertura Oficial: Diretoria da Fiocruz/IOC

Evento gratuito

12 http:/ /www.fiocruz.br /ioc/media/I11%20Simposio%20de%20Saude
%20Publica%20e%20Etica%20Aplicada Versao 18.05.pdf.
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Sera emitido Certificado, mediante inscri¢ao prévia
Dia 20 de maio (quarta-feira)

8h — Credenciamento

9h - 9h30 — Abertura oficial

9h30 - 12h — PAINEL 1

Conflito de Interesses e desenvolvimento econémico
em Saude

Moderadora e Debatedora: Dra. Elvira Maciel

Médica e Filésofa — Escola Nacional de Saidde Publica
(Fiocruz/ENSP)

Brasil, sociedade e Estado: em busca de consensos no
SUS

Dra. Ana Maria Costa

Presidente do Centro Brasileiro de Estudos de Saude
(Cebes)

Politicas sociais e alocagdo de recursos para a Saude
Dr. Carlos Ocké-Reis

Economista — Instituto de Pesquisa Economica e Aplicada
(IPEA)

12h20 - 13h20 — Almogo
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13h30 - 16h — PAINEL II

A ética e governanga dos Biobancos

Moderadora e Debatedora: Dra. Maria Teresa dos Santos
Guedes

Enfermeira — Instituto Nacional do Cancer (INCA)
Biobanco Fiocruz

Dr. André Daher

Pesquisador - Instituto de Tecnologia em Farmacos
(Fioctuz/Farmanguinhos)

Rede Fiocruz de Pesquisa Clinica

Dra. Maria Hermoso

Pesquisadora — Plataforma de Pesquisa Clinica - Vice
Presidéncia de Pesquisas e Laboratérios de Referéncia
(Fiocruz/VPPLR)

Aspectos éticos do acesso ao Biobanco
Dr. Anibal Gil Lopes
Médico e Cientista - Universidade Federal do Rio de

Janeiro (UFR])

Dia 21 de maio (quinta-feira)

9h - 11h30 - PAINEL III

Conflito de interesses na  perspectiva do
reconhecimento: contribui¢bes para a Bioética
Moderador e Debatedor: Dr. Michel Perreault

Socidlogo da Saidde (Université de Montreal, UdeM,
Canada)

A gramatica dos conflitos sociais

Dr. Agemir Bavaresco

Filésofo e Tedlogo — Pontificia Universidade Catdlica do
Rio Grande do SUL (PUCRS)

Além das moralidades divergentes: o itinerario de uma
Bioética do Reconhecimento

Dr. André Marcelo Machado Soares

Filésofo e Tedlogo — Universidade Federal do Rio de
Janeiro (UFR]J)
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Situagdes de conflito em Sadde: a importincia da
pessoa e da coletividade

Dr. Anténio Jacomo

Filésofo e Tedlogo — Instituto de Bioética da Universidade
Catolica Portuguesa (IB/UCP)

12h - 13h — Almocgo

13h30 - 16h00 - PAINEL IV

Integridade na pesquisa e ética na publicagdo
cientifica

Moderadora e Debatedora: Profa. Marcia Cassimiro
Instituto Oswaldo Cruz (Fiocruz/IOC /VDPDTT)
Responsabilidades  éticas das  Instituigbes e
Investigadores: o papel do Comité de FEtica em
Pesquisa com Seres Humanos

Dr. Carlos Henrique Debenedito Silva

Médico e Pesquisador — Coordenador do Comité de Ftica
em Pesquisa do Instituto Nacional do Cancer (CEP INCA)
Aspectos juridicos

Dra. Marcelle Mourelle

Advogada e Pesquisadora — UERJ-UCAM-FGS

Dia 22 de maio (sexta-feira)

9h:00 - 11h30 — PAINEL V

Biosseguranga: desafios do Século XXI

Moderadores e Debatedores: Prof. Dr. Paulo Roberto de
Carvalho, da Escola Politécnica de Sadde Joaquim
Venancio (EPSJV/Fiocruz), e Profa. Thereza Benévolo,
coordenadora do Departamento de Apoio Técnico e
Tecnologico (Fiocruz/IOC/DATT)

Biosseguranga

Dra. Elba Lemos

Chefe do Laboratério de Hantaviroses e Rickettsioses da
Fiocruz/I10C
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Bioprotegao

Dra. Manuela da Silva

Assessora da Vice-presidéncia de Pesquisa e Laboratérios
de Referéncia — Fiocruz/VPPLR

Associagdo Nacional de Biosseguranga

Dra. Leila Macedo

Presidente da ANBio — Associacio Nacional de
Biosseguranca

12h - 13h — Almocgo

OFICINA

9h - 12h30 — Oficina Filosofia, Ciéncia e Saude
Coordenadores e Moderadores: Dr. André Marcelo
Machado Soares

Filésofo e Tedlogo — Universidade Federal do Rio de
Janeiro (UFR))

Profa. Marcia Cassimiro - Doutoranda em Filosofia
(PUCRS/Fiocruz/I0OC/VDPDTI)

Objetivo: Discutir as possiveis aplicacdes da Teoria do
Reconhecimento de Axel Honneth para as areas de
Ciéncias da Saude

Pablico-alvo:  Profissionais e/ou  pds-graduandos
interessados no tema
Debatedores:

Dr. Agemir Bavaresco

Filésofo e Tedlogo — Pontificia Universidade Catdlica do
Rio Grande do SUL (PUCRS)

Dr. Anténio Jacomo

Filésofo e Tedlogo — Instituto de Bioética da Universidade
Catdlica Portuguesa (IB/UCP)
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Responsabilidade da autora: Trabalhou na elaboragao,
concepgao e redagio do projeto enviado ao
Decit/SCTIE/MS, e aprova a versao final a ser publicada
deste artigo.

Agradecimentos: Em primeiro lugar, agradeco aos
Professores Agemir Bavaresco e André Marcelo M. Soares,
melhores orientadores que esta desconhecida no mundo da
Filosofia pode conviver, aprender e se sentir acolhida, em
especial toda colaboragdo que me deram na escolha dos
temas e na sugestio de nomes de conferencistas. Aos
Doutores Wilson Savino e Hugo Caire C. Faria Neto,
estimados diretores do IOC, pela confianga e resgate do
clima harmoénico no IOC, sobretudo por propiciarem um
ambiente  de  trabalho  prazeroso, pautado na
responsabilidade social, respeito confianga, e todo apoio
manifestados ao longo do processo de preparagao do
Simposio. A Luciana Oliveira, ao Thiago Ribeiro e ao
Gutemberg Brito (vencedor de melhor foto do Castelo
Mourisco da Fiocruz, 2014, gentilmente cedida para ilustrar
este livro) pelo carisma, atencdo e ajuda incansavel na
organiza¢ao e cobertura jornalistica do Simpdsio. Aos
amigos queridos do PPG Filosofia PUCRS Jair Tauchen e
Andréa Simioni, por propiciam um intercambio proficuo
entre os discentes e a Coordenacio do PPG Filosofia
PUCRS. A Coordenacio de Aperfeicoamento de Pessoal
de Nivel Superior-Capes pela concessio da Bolsa de
Doutorado Sanduiche na Europa. E por ultimo, mas os
ultimos serdo os primeiros, agradeco aos conferencistas,
moderadores e debatedores terem aceito o nosso convite.
Procuramos encontrar pessoas de reconhecido mérito,
contatamo-las com antecedéncia, e todas elas responderam
positivamente ao convite. Tenho absoluta certeza que para
varias foi complexo conciliar suas atribuladas agendas com
as do Simpodsio, mas tudo fizeram para nos honrar com a
sua estimada presenca e com os seus conhecimentos de
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renomados especialistas dos temas debatidos. Repito
sempre em minhas aulas, as pessoas mais ocupadas, sio as
que mais atribuicSes recebem, por isso, a todos, em nome
pessoal e do Instituto Oswaldo Cruz, o meu MUITO
OBRIGADA, e até o préoximo evento com muita Luz, Fé e
Harmonial

Maio de 2015
Mircia de Cassia Cassimiro



Instituto de Bioética da
Universidade Catodlica
Portuguesa (IB-UCP)

Joana Arasjo’; Ana Sofia Carvalho’;
Carlos Costa Gomes'; Antonio Jacomo';

Walter Osswald’

IGabinete de Investigacio em Bioética, Instituto de Bioética da
Universidade Catélica Portuguesa. Rua Diogo Botelho 1327, 4169-0005

Porto, Portugal. ib@potto.ucp.pt

Em 1997, e na sequéncia de conversagoes prévias
entre o entao Presidente da Associacio dos Médicos
Catolicos Portugueses, Prof. Doutor Daniel Serrio, e o
Prof. Doutor Arnaldo de Pinho, Director do Curso de
Teologia do Centro Regional do Porto da Universidade
Catolica Portuguesa, foi criado o Gabinete de Investigacdo
de Bioética, (GIB) com regulamento préprio que o definia
como interface da UCP e da referida Associa¢io, com o
objectivo de estudo, difusio e elaboragao de doutrina
bioética num horizonte personalista. O GIB, presidido pelo
Professor Walter Osswald, iniciou as suas actividades,
tendo como fins, expressos no seu regulamento: a
investigacao interdisciplinar na area das ciéncias da vida,
privilegiando os aspectos éticos, teoldgicos, juridicos e
biotecnolégicos; a divulgacao de resultados obtidos através
de publicagoes, reunides cientificas, mas também pelo
ensino; a constituicio de um acervo documental e
bibliografico e o intercambio com institui¢oes afins. O GIB
tomou a iniciativa de organizar cursos de pds-graduagao em
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Bioética, conferéncias por especialistas nacionais e
estrangeiros, reunides e seminarios, publicando ainda dois
volumes de trabalhos originais, e colaborando noutras duas
obras. Participou ainda no projeto BIOMED-EFTT
(Transplantes de tecidos e células de origem embrionaria e
fetal), um projecto subsidiado pela Unido Europeia e em
que participaram grupos bioéticos da Holanda, Bélgica,
Franga, Italia, Espanha, Dinamarca e Reino Unido, ficando
a representa¢ao portuguesa a cargo do GIB.

Em face do assinalavel éxito das iniciativas do GIB
acima referidas, foi proposto pelos respectivos responsaveis
(Professores Doutores Jorge Teixeira da Cunha e Walter
Osswald) a Reitoria da UCP a criacdo de um Instituto de
Bioética (IB). Esperava-se que este se assumisse como
continuador da obra do GIB e garantisse uma expansao das
suas actividades e a criacio de Cursos de Mestrado, bem
como a possibilidade de acolher estudantes de
doutoramento, atividades estas que estao estatutariamente
reservadas a unidades organicas da UCP, ou seja a
Faculdades, Institutos e Escolas Superiores. O Instituto de
Bioética, criado em Julho de 2002, é, assim, uma unidade
organica da UCP, obedecendo em tudo (organizagao,
tarefas e funcionamento) ao que se encontra fixado nos
Estatutos da Universidade e dispondo de regulamento
préprio (Art® 17° dos Estatutos).

Com o objectivo de estabelecer uma aproximagao
multidisciplinar face aos desafios complexos da sociedade
actual e atento aos avangos e aos contornos éticos do
progresso, o IB desenvolve um largo campo de actividades,
assumindo dois grandes pilares de agdo: Investigacio e
Formacio.

O Gabinete de Investigagio de Bioética (GIB)
passou a constituir a unidade de investigacao do Instituto
de Bioética. Em 2003, e no ambito do programa de
financiamento a novos centros de investiga¢ao, instituido
pela Fundagao para a Ciéncia e a Tecnologia (FCT), este
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centro (GIB), passou a constituir a rede de unidades com
financiamento plurianual da FCT. Conta atualmente com
11 investigadores integrados, sendo quatro docentes da
UCP e sete membros externos, docentes noutras
universidades.

No ensino pré-graduado dedica-se a leccionagao de
unidades curriculares de Bioética em licenciaturas de quatro
Unidades Académicas da UCP: Faculdade de Educacio e
Psicologia, Escola de Direito, FEscola Superior de
Biotecnologia e Instituto de Ciéncias da Saude. No
computo global, conta com cerca de 350 alunos ao longo
do ano letivo.

No ensino poés-graduado, o IB leciona no 2° ciclo
de outra Unidade da UCP, no Instituto de Ciéncias da
Saude (Porto e Lisboa) - Mestrado em Cuidados Paliativos
e no Mestrado Feridas e Viabilidade Tecidular; na
Universidade do Porto, no Instituto de Ciéncias Abel
Salazar — Mestrado em Aconselhamento Genético e na
Faculdade de  Ciéncias da Nutricdo e Alimentacio e no
Mestrado em Nutri¢ao.

Ao nivel do 3° ciclo, o IB leciona em programas de
Faculdades extramuros da UCP: Programa GABBA
(Programa doutoral nas 4reas da biologia basica e aplicada
da Faculdade de Ciéncias, Faculdade de Medicina, Instituto
de Ciéncias Abel Salazar ¢ dos Laboratérios Associados
IBMC/INEB e IPATIMUP; Programa de Doutoramento
em Quimica, Ciéncias Biologicas e Engenharia do ITQB
(Instituto de Tecnologia e Quimica Bioldgica); Programa
Doutoral em Biologia Experimental e Biomedicina
(PDBEB) Centro de Neurociéncias e Biologia Celular
(CNC), Universidade de Coimbra.

A atividade de ensino é gerida de forma muito
flexivel ja que o Instituto nao tem corpo docente proprio,
pelo que se recorre a Doutores pertencentes a outras
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institui¢oes, alguns dos quais, porém, doutorados pelo IB
UCP ou membros do Conselho Cientifico do Instituto.

Atualmente, o ambiente externo ¢é favoravel as
abordagens da bioética a diversas problematicas
contemporaneas, pelo que o Instituto tem tido o cuidado
de, face aos recursos internos e constrangimentos ao nivel
de quadros qualificados, seleccionar cuidadosamente as
frentes de trabalho e parceria que elege e desenvolve. Neste
contexto, tem vindo a identificar areas de oportunidade,
criando relacGes e parcerias com institui¢oes externas de
prestigio: Centros de Investigacdo, Instituicdes de Ensino
Superior, Fundagbes associadas a empresas da area da
saude (José de Mello Saude, COFANOR, Funda¢ao Merck
Sharp and Dhome, Fundagao Griinenthal, Fundagio GSK)
e da area cultural e cientifica (Fundagao para a Ciéncia e a
Tecnologia, Fundagao Calouste Gulbenkian, Fundacio
EDP, Fundacio Belmiro de Azevedo, UNESCO, FLLAD).
A constituicdo de parcerias com instituicbes de outros
paises, como Affica, Brasil e Espanha tem também sido
uma forte solicitacio para o GIB, procurando-se criar
condi¢bes para o acolhimento e orientacio de novos
projetos em parceria, bem como de investigadores oriundos
desses locais. Estio também identificadas significativas
oportunidades de financiamento de investiga¢ao nacional
(empresas) e internacional (Comissio Europeia).

Importante é  salientar o  reconhecimento
institucional, por parte de um grupo de mecenas que
permitiram ao Instituto a constituicdo de um Fundo de
Investigacio denominado ETHOS, tendo como principais
mecenas a Fundacao Calouste Gulbenkian, a Fundacio
EDP e a José de Mello Saude.

A Missao do Instituto de Bioética desdobra-se em
quatro objectivos principais:

* Identificagdo das principais questdes bioéticas com
relevancia para a cultura portuguesa;
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* Desenvolvimento de projectos de investigacio nas
principais areas do actual debate bioético com importantes
implicagoes de politica publica;

=  Fornecer uma excelente educacio em bioética a
estudantes e profissionais;

*  Promogao nacional e internacional do dialogo bioético
através de publicagoes, colaboragao em investigacoes,
programas de ensino e parcerias institucionais.

Tendo em conta que a Bioética se tornou cada vez
mais dominante no plano das mentalidades da cultura de
hoje, como resposta aos vertiginosos avang¢os da tecnologia
e as profundas modificagdes sécio-politicas de um mundo
em processo de globalizagao e de multiculturalismo, parece
de enorme importancia que esta nova area do saber seja
exposta e proposta a sociedade civil e demonstrada a sua
adequagao. E essa a conviccio dos que fazem o Instituto de
Bioética e essa ¢ a linha orientadora de todo o nosso plano
formativo. A maxima prioridade ¢ atribuida a realizagdo de
Cursos de grande qualidade, exigéncia e seriedade, com
prelectores escolhidos entre personalidades de reconhecida
competéncia nas suas areas. O intento era, e ¢, o de criar
um “nudcleo duro” de Mestres e Doutorados em Bioética,
bem formados e informados, capazes de exercer influéncia
e de orientar a opinido publica, de modo a nela criar
interesse pelo debate bioético e a demonstrar a validade de
uma orienta¢ao humanista e personalista.

Tendo realizado, no espaco curto de dez anos,
quatro Cursos de Pos-graduagao (dois no Porto, um em
Viseu e um em Coimbra), sete Cursos de Mestrado (Porto e
Lisboa) (contando ja com 46 mestres formados pelo
Instituto de Bioética) julgamos poder afirmar que se trata
de uma mobilizagdo absolutamente {mpar e inovadora, no
nosso Pafs, em matéria de preparacao bioética. Acresce que
o prestigio conquistado ¢ notério, até por se tratar do unico
Instituto de Bioética existente em Portugal (os
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departamentos universitarios existentes nas Faculdades de
Medicina de Lisboa e do Porto sio, por razodes
institucionais, prioritariamente orientados para a Etica e
Deontologia Médicas).

Atualmente o IB procura centrar o esfor¢o da
lecionag¢ao no seu proprio Programa de Doutoramento.
Este programa representa uma aposta prioritaria do 1B,
entendido como decisivo para a necessaria e urgente
formacdo universitaria superior em Bioética, para uma
diversidade significativa de profissionais. O seu langamento
superou as expectativas, de sublinhar o numero de
candidaturas recebidas e no qual foram admitidos 20 alunos
em Lisboa e 30 alunos no Porto na sua 1? edi¢ao, 15 alunos,
na 2* edi¢do e 16 alunos e na 3" edi¢do. De salientar que,
neste momento o IB ja conta com 19 doutorados em
Bioética.

De modo a consolidar e a fortalecer as atividades, o
Instituto de Bioética estd a protocolar um CONSORCIO
INTERUNIVERSITARIO EM BIOETICA para a 4rea da
formacio e da investigacdo, sendo que a area da formacao
sera representada com o CURSO DE
DOUTORAMENTO EM ETICA NA SAUDE E
POLITICAS PUBLICAS/DocBio. Nesta parceria estao
representadas mais seis prestigiadas universidades do pais:
Escola de Ciéncias da Satde da Universidade do Minho
(Braga), Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar
(Porto), Faculdade de Medicina da Universidade de
Coimbra (Coimbra), Faculdade de Ciéncias Médicas da
Universidade Nova de Lisboa (Lisboa) e Faculdade de
Medicina da Universidade de Lisboa (Lisboa).

O Curso de Doutoramento em FEtica na Saude e
Politicas Publicas/DocBio é um programa de formacao
avancada que combina o estudo dos principais problemas
que se colocam hoje no dominio da saide, tanto no plano
da assisténcia clinica como no da investigagao biomédica,
apreciados sob uma perspetiva ética, conducente 2
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formulacdo de legislacao e de politicas publicas eficazes na
resolugao de problemas e consensuais na recetividade de
profissionais e cidaddaos em geral.

A estrutura de gestio do programa doutoral sera
constituida ~ por uma  Comissao  Coordenadora
(Coordenadora cientifica — Ana Sofia Carvalho e
Coordenador executivo — Anténio Jacomo) e por uma
Comissao de acompanhamento interna formada pela
Comissao Coordenadora e por um membro designado por
cada uma das escolas parceiras. Para definir pontos
estratégicos e acompanhamento externo do programa sera
constituida uma Comissao de acompanhamento externa
(Kris Dierickx (University of Leuven) Henk ten Have
(Duquesne University in Pittsburgh, USA) e Maria Casado
(Universitat de Barcelona).

O Instituto de Bioética encontra-se numa fase de
crescimento. Sendo uma unidade de pequena dimensao &,
atualmente, reconhecida ao nivel nacional pelos principais
centros de investigagdo no dominio das ciéncias da vida e
da saide, com atividades desenvolvidas em parceria com
alguns deles, ao nivel da formacao e da investigacdo.
Também a FCT reconhece o mérito da unidade, tendo
realizado um protocolo com a Universidade de forma a
garantir a avaliagao ética, pelo IB, de todos os projetos que
financia, face a necessidade de obedecer aos critérios da
Comissao Europeia. O IB conta ainda com um servico de
consultoria, avaliagdo e acompanhamento ético de projetos
de investigacdo cientifica, através do qual tem feito diversas
avaliagbes éticas de projetos a diferentes entidades
nacionais (escolas, universidades, instituicbes publicas
ligadas a area da saude, ...) e onde consta um potencial
leque de interessados, que lhe poderio permitir, num
futuro proximo, a coordenagdo das tarefas relacionadas
com os aspetos éticos em projetos apresentados por outras
entidades a concursos nacionais e internacionais.
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A nivel internacional, a atribuicio da Catedra
UNESCO de Bioética ao Instituto, em 2008, foi um marco
importante para a internacionalizacao (lembremos que so
ha 10 catedras destas a escala mundial). Desde dessa data,
tem surgido diversos convites para o IB entrar como
parceiro de projetos internacionais (H2020), assumindo a
consultoria ética de projetos em diferentes areas. Ao longo
de todo este percurso, tém sido presenca constante
diversos bolseiros estrangeiros por periodos de um a nove
meses no IB. Ainda ao nivel da lecionacio, é de salientar a
colaboragao de destacados nomes da bioética europeia nos
nossos Cursos de Doutoramento, tais como Diego Gracia
(Universidade Complutense de Madrid), Roberto Adorno
(Institute of Biomedical Ethics, University of Zurich), Jorge
José Ferrer (Universidad de Puerto Rico), Kiris Dierk
(Universidade de Lovaina). Na mesma linha regista-se o
facto de um seu investigador integrar o projeto “Human
Bain Project”, que ¢é como se sabe um dos mais
importantes  projetos  internacionais na area das
neurociéncias.

O Instituto de Bioética, ao nivel da investigacao,
tem hoje um unico grande objetivo, que é o estudo
aprofundado da tomada de decisdo em bioética, ou seja do
processo de elaboracdo e analise que conduz a tomada de
decisao. Assim, todos os projetos e todas as linhas de
investigacdo que vao sendo desenvolvidas, quer por
investigadores, quer por alunos de doutoramento, sio com
uma dinamica centrada na tomada de decisio perante
dilemas éticos.

O debate bioético, a procura de fundamentagao
para a emissao de juizos éticos, o acolhimento de
argumentos oriundos de ciéncias diversas, a lenta mas
segura elaboracao de uma linguagem prépria  sao
fenémenos de irrecusavel realidade. Por isso, a Bioética nao
se limita a um encontro académico de especialistas de varias
areas do saber e da actividade profissional,
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preferencialmente oriundos da Biologia, da Filosofia, da
Teologia, do Direito e da Medicina, antes se constitui como
uma “transdisciplina”, projectando-se num horizonte de
saberes e praticas proprios. Neste sentido, a Bioética, como
recente configuracio da preocupagdo com o estudo
sistematico das dimensdes morais da conduta humana nas
ciéncias da vida, nos cuidados de saude e na protecgao e
manutencao da biosfera, deve, em nosso entender,
pressupor um cruzamento de distintas metodologias de
modo a munir esta “transdisciplina” de uma
“transmetodologia”, assegurando-se assim que este leque
de opgdes metodoldgicas nao admita o risco de um
descrédito cientifico.
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Introdugiao

Novas regulacbes em pesquisa clinica envolvendo
seres humanos sempre serdao motivo de intenso debate. As
perspectivas e justificativas deste debate sao tao ricas e
numerosas como sao as intersecoes desta area de
conhecimento. A pesquisa clinica inclui em primeiro lugar a
ética, mas também a medicina, sociologia, antropologia,
saude publica, enfermagem, farmdcia, economia, industria e
tantas outras que nao podemos enumerat.

O desafio é maior, porque na pesquisa clinica
envolvendo seres humanos é imperativo harmonizar tantos
pontos de vista. A harmonizacdo da regulagao permite a
protecao e bem estar do participante da pesquisa dentro
dos parametros aceitos pela sociedade em um determinado
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momento histérico, e também que resultados sejam validos
em diferentes paises e populacoes.

O Brasil através dos seus dois principais 6rgaos de
regulacio de pesquisa clinica, a Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria (ANVISA) e Conselho Nacional de
Saude (CNS), acompanha esta tendéncia e apresenta
atualmente um marco regulatério sanitario e ético para a
pesquisa clinica em consonancia com os dos pafses mais
ativos nesta area de conhecimento, porém respeitando as
singularidades da Constitui¢ao, do Sistema Unico de Saude
(SUS) e conquistas sociais.

Apesar de abrangente, a regulamentacdo da
pesquisa clinica no Brasil ¢ atualmente feita através de
resolugdes e normas com respaldo na legislagaio mais ampla
sobre satde como a lei 8080/90 e lei 6437/77. Com a
finalidade de se estabelecer uma lei especifica para a
pesquisa clinica foi criado o Projeto de Lei do Senado
(PLS) 200/2015. A iniciativa nio é inédita, dois outros
projetos foram apresentados na mesma casa em 2003 e
20006, mas foram arquivados. A justificativa do senado para
o PLS 200/2015 apresenta como atgumentos centrais: (...) a
regulagao dessa importante matéria por norma infralegal ¢ fragil; |...)
0 processo de revisao ética adotado no Pais tem sido apontado por
diversos pesquisadores nacionais como ineficiente, anacronico e eivado
de graves distorgoes; (...) o sistema atual ¢ lento e burocritico,
resultando em prejuios para pacientes e pesquisadores, ao inibir a
inovagdao em saide.(...) Essa demora desencoraja a vinda de novos
projetos para o Pais, o que nos deixa a margem de estudos
extremamente relevantes para o avango da ciéncia médica; (...)a
injustificada falta de isonomia no processo de andlise, observada entre
os projetos de pesquisa nacionais e os multicéntricos internacionaisy
(-..)garantir a protecao do sujeito da pesquisa clinica e contribuir para
0 desenvolvimento cientifico e tecnoldgico na drea da saside, facilitando
0 acesso da populagio aos beneficios advindos do avango do
conhecimento (1).
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Este texto apresenta a metodologia e resultados do
debate realizado até o novembro de 2015 no ambito da
Rede Fiocruz de Pesquisa sobre o PLS 200/2015, incluindo
como a Fundagao se posicionou institucionalmente em
defesa das conquistas éticas histéricas da sociedade que se
pautam na dignidade da pessoa humana, no direito a saide
e o respeito a vida e da melhoria do marco legislativo da
pesquisa clinica no Brasil.

Metodologia

A Rede Fiocruz de Pesquisa Clinica (RFPC) redne
grupos de pesquisa da Fiocruz com o objetivo de fortalecer
o papel estratégico da pesquisa clinica na instituicdo para a
superacio da  vulnerabilidade tecnolégica nacional,
contribuindo para o alcance de autonomia, suficiéncia e
racionalidade dos processos e produtos acessiveis ao
cuidado da satde da populagiao brasileira. Sdo objetivos
especificos da RFPC, entre outros, fomentar o debate e
aumentar a participa¢gao da Fiocruz na definicio de
diretrizes nacionais relacionadas a bioética e a pesquisa
envolvendo seres humano e estabelecer um forum de
analise de situagao e prioridades.

Assim, a apreciacio do PLS 200/2015 na Fiocruz
se deu através de um processo de debate promovido pela
RFPC e aberto a participagao de toda a comunidade de
pesquisa clinica da instituigao.

A reacao da RFPC nao representou um unico
posicionamento institucional diante do PLS 200/2015.
Destacamos, por exemplo, as manifestagoes do Férum de
Comités de Etica da Fiocruz, que se posicionou contraria
ao PL em apoio 2 Comissio Nacional de Etica em Pesquisa
(CONEP) (2), e de outras entidades das quais a Fiocruz ¢
institui¢ao parceira, como o Centro Brasileiro de Estudos
em Saude (CEBES) e a Associagio Brasileira de Sadde



Marcia Cassimiro; Agemir Bavaresco; André Soares (Orgs.) 49

Coletiva (ABRASCO) (3), que langaram um manifesto
contrario ao PL e uma peti¢ao publica virtual.

Em maio de 2015 o processo de apreciacio do PLS
200/2015 pela RFPC se iniciou com a discussao do PL em
reuniao ordinaria da Comunidade de Pratica (CdP) da
RFPC “Assuntos Regulatérios e Bioética”, e em reunido
extraordinaria promovida por esta CdP com participagao
de todas as cinco CdPs da RFPC. Este grupo produziu um
documento com consideracbes da RFPC sobre o PLS
200/2015 para divulgacao interna.

Este documento deu subsidios ao grupo de
trabalho (GT) que prestou assessoria para a Presidéncia da
Fiocruz na elabora¢ao de parecer técnico sobre o PLS
200/2015 solicitado pela Assessoria Patlamentar do
Ministério da Saude. Este GT foi constituido com
representantes do Comité Gestor da RFPC, Comunidade
de Pratica da RFPC sobre Assuntos Regulatérios e
Bioética, Vice-presidéncia de Pesquisa e Laboratérios de
Referéncia, Férum de Comités de Etica da Fiocruz, e
Procuradoria da Fiocruz.

Foram planejadas agdes de comunicac¢do interna e
externa para mobilizagdio da comunidade cientifica através
de divulgacdo do documento elaborado pela RFPC com
consideracoes sobre o PLS 200/2015 e da publica¢io de
manifesto contra o mesmo na Agencia Fiocruz de Noticias

“).

Em agosto de 2015 foi aprovado o PLS pela
Comissao de Constituicao, Justica e Cidadania (CCJ) do
Senado Federal, a primeira de trés comissoes que devem
avaliar este projeto de lei. A aprovacao incluia emendas nos
temas ressaltados pela comunidade cientifica e Fiocruz. No
entanto as emendas niao abordavam os temas em detalhes,
0 que motivou nova convocatoria da RFPC para debate de
emendas e propostas de melhorias.

O relator da Comissao de Ciéncia, Tecnologia,
Inovagao, Comunicacao e Informatica (CCT) para o PLS
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200/2015 solicitou assessoria a Presidéncia da Fioctuz que
ampliou GT anterior para elaboragdo de nota técnica com
sugestoes de emendas. Este processo se deu com a
participagao da Assessoria Parlamentar da Fiocruz, que
acompanha o PLS 200/2015 e faz a articulacio e
relacionamento institucional da Fundacio com o Poder
Legislativo, por meio de audiéncias publicas, reunides com
parlamentares, entre outras agoes.

No momento da elaboracio deste texto (novembro
de 2015), o PLS se encontra em relatoria pela CCT
aguardando realizacdo de audiéncia publica, e seguira para
avaliacao da Comissao de Assuntos Sociais (CAS), cabendo
a esta a decisdao terminativa. A RFPC se dispde a continuar
o debate na institui¢io ao longo de todo o processo de
apreciagdo  pelo Senado, aportando subsidios da
comunidade.

Resultados do Debate

O arcaboucgo ético e regulatério para pesquisas
clinicas envolvendo seres humanos vigente no pais ¢ fruto
de avangos conquistados pela sociedade que se pautam na
dignidade da pessoa humana, no direito a saude e o respeito
a vida. O aumento da celeridade da avaliacio ética e
regulatoria ¢ um dos fatores necessarios para aumentar a
competitividade do Brasil no cenario da pesquisa clinica
mundial ou encorajar a vinda de novos projetos para o Pais. No
entanto, a qualidade de revisdo ética nio pode e nao deve
ser comprometida.

A regulamentacdo desta matéria por lei é bem-
vinda. No entanto pode-se argumentar que, por serem mais
agels, estes instrumentos fralegais permitem adequagdes
constantes aos padroes éticos aceitos no mundo, e se
prestam ao acompanhamento de uma area de frequentes
inovagdes. As resolugbes e normas vigentes ja atendem as
diretrizes internacionais e garantem que as pesquisas
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clinicas envolvendo seres humanos realizadas no pafs as
respeitem.

O texto original do projeto de lei nao assegura a
celeridade ou promocio da inovagdo em saude, ao
contrario, promovera a desestruturagio de um sistema
construido pela sociedade brasileira ha 20 anos e podera
criar instabilidade juridica e processual, que culminara na
imobilizacio do desenvolvimento cientifico e tecnolégico
na area da sadde.

Enquanto a definicdo de pesquisa clinica nio ¢
consensual, a definicdo de pesquisa envolvendo seres
humanos ¢ bem definida no marco ético brasileiro na
resolucio CNS 466/12 (5), assim como a é clara a defini¢do
de ensaios clinicos na RDC 09/2015 da ANVISA (6). Uma
vez que a pesquisa envolvendo seres humanos inclui
pesquisas socioldgicas e antropoldgicas e o PLS 200/2015
tem claro viés biomédico, optou-se por sugerir a restricao
do escopo do PLS 200/2015 aos ensaios clinicos e pos
registro.

Foram identificados quatro temas centrais que nao
foram adequadamente abordados no PLS 200/2015, e na
perspectiva da institui¢do ameagam gravemente a prote¢ao
do participante de pesquisa: revisao ética e participagao da
sociedade civil neste processo; acesso ao produto
investigacional ap6s o término do estudo; uso do placebo;
guarda e uso de amostras de material biolégico humano.

Revisao ética e participagido da sociedade civil

Todos os protocolos de pesquisas clinica
envolvendo seres humanos, que descrevem em detalhes o
estudo, devem ser submetidos a revisao e aprovacao de um
ou mais comités independentes de revisao ética e cientifica.
O pesquisador deve obter esta aprovagao de sua proposta
para realizar a pesquisa antes de iniciar a sua execugao (5).
No Brasil, a avaliacio ética das pesquisas com seres
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humanos ¢é responsabilidade do sistema CEP/CONEP
(Comité de Etica em Pesquisa/Comité Nacional de Etica
Pesquisa). O CONEP tem funcdo consultiva, deliberativa,
normativa e educativa, atuando conjuntamente com uma
rede de Comités de Etica em Pesquisa - CEP- organizados
nas instituicoes onde as pesquisas se realizam.

O texto original do PLS200/2015 desconsidera esse
modelo, ao cuidar da avaliagio ética e regulatoria dos
projetos de pesquisa em uma unica instancia, e permitir a
criagao de “comites independentes” sem critérios minimos
estabelecidos.  Ademais, considera-se inaceitivel a
participa¢ao do pesquisador responsavel de uma pesquisa
na reuniao do CEP avaliador do projeto, como previsto no
PLS200/2015, pois supdée uma clara afronta a
independéncia do grupo avaliador.

A proposta de emenda ao PLS200/2015 elaborada
pela CCJ no que se refere a composi¢cao dos comités de
revisao ética, prevé representantes dos usuarios nos CEPs,
inicialmente nao contemplados no PLS200/2015. A
representacao dos usuarios ¢ garantida no atual modelo
CEP/CONEDP, respeitando as diretrizes da CIOMS (7) e
do Documento das Américas (8).

A sugestaio de emenda da RFPC defende a
manutenc¢do do Sistema CEP/CONEP e demais conquistas
dos usuarios. Reitera-se que todos os esforcos devem ser
feitos para aumentar a celeridade da revisao ética, incluindo
aprimoramentos do sistema sem, no entanto, comprometer
a qualidade da revisao.

Cabe destacar que a robustez do nosso sistema de
avaliagao ética, independente de influéncias corporativas e
institucionais, da credibilidade frente a comunidade
cientifica internacional para os resultados produzidos em
pesquisas clinicas envolvendo seres humanos realizadas no
Brasil.
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Acesso a0 produto investigacional apés o término do
estudo

O tema do direito dos participantes de pesquisa ao
acesso ao produto investigacional apds o término do
estudo esta presente nas diretrizes de pesquisa clinica
internacionais e nacionais. E comum neste debate a
preocupagao no caso de estudos envolvendo populagoes
vulnerareis, ou de paises em desenvolvimento, em que os
participantes da pesquisa nao tem como adquirit ou ter
acesso as inovagoes em saide que contribuiram para
desenvolver. E reiterado o ponto de vista da assisténcia
médica que considera antiética a suspensio de tratamento
diante a melhora da evolugao clinica do paciente. Também
¢ importante a perspectiva das agéncias de vigilancia
sanitaria que visam a redugao do risco sanitario e da
exposi¢do a tratamentos que ao final do estudo ainda nio
tem eficacia comprovada, nem perfil de seguranga
conhecido. Se ¢é consensual que a pesquisa clinica é o
melhor método para producio do mais alto nivel de
evidéncia cientifica para inovacOes em saude tanto para os
participantes de pesquisa como para toda a populagio, a
responsabilidade do fornecimento pelo patrocinador do
produto investigacional apds o término do estudo nao ¢
consenso (9).

A aprovagio da resolucio do CNS 466/12
consolida a garantia do acesso ndo somente a
medicamentos, mas também aos outros métodos
terapéuticos, profilaticos, e diagnodsticos avaliados na
pesquisa apés o seu término. Na legislagio atual o
fornecimento pods estudo faz parte da protegio do
participante de pesquisa e inclui o acesso a intervengao
avaliada na pesquisa pelo patrocinador.

O texto original do PLS 200/2015 nio garante a
todos os participantes acesso pds estudo a intervengio a
qual eles voluntariamente se dispuseram a participar. O
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acesso apds o término da pesquisa é previsto apenas ao
participante que tiver sua condi¢do de saude agravada,
incluindo risco de morte, ou auséncia de alternativa
terapéutica satisfatoria no pafs. Portanto, na perspectiva do
marco ético brasileiro atual pode-se afirmar que o texto
original do projeto de lei ¢ inconstitucional ao limitar o
direito a saude quando dispde que este serd restrito
somente a casos excepcionais. Se mantido desta maneira,
sera limitado o acesso ao participante da pesquisa aos
beneficios do tratamento do ensaio clinico. O texto original
do PLS 200/2015 exime, na maioria dos casos, o
patrocinador da pesquisa da responsabilidade e do 6nus do
fornecimento  do  tratamento  pos-ensaio  clinico,
restringindo o acesso da populagao aos beneficios advindos do avango
do conbecimento. O participante deve estar amparado pela lei,
inclusive no que diz respeito ao acesso a0 medicamento do
estudo no periodo que compreende o encerramento de sua
participagdo e a conclusio do estudo sempre que o
pesquisador principal ateste a melhora da evolugao clinica
deste individuo, tendo em vista que a privacio ao acesso
durante este perfodo pode levar a um agravo irreversivel da
saude do participante.

Também ¢ fato que, ao aprovar o texto sem
emendas, passaremos a enfrentar um processo de
"judicializacdo da saude" para todos os casos onde seja
necessario que o participante goze seu direito
constitucional de acesso a justi¢a para requerer 0 acesso ao
produto investigacional. Neste caso, havera a transferéncia
do 6nus de fornecimento de medicamento pos estudo para
os entes da federacio - que compde ao Sistema Unico de
Saude (SUS), seja por inclusiao no elenco de medicamentos
oferecidos pelo SUS, seja pela via judicial.

Por fim ¢ importante salientar que o Brasil nio ¢
signatario das ultimas versGes da Declaragao de Helsinque,
entre outros Motivos, para garantir a manuten¢ao do acesso
pos-estudo aos participantes de pesquisa.
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Foi sugerida pela Fiocruz emenda ao texto original
da PL200/2015 para garantia do acesso a intervencao
avaliada apds estudo a todos participantes, incluindo os
mecanismos sanitarios ja previstos como acesso expandido
e uso compassivo. Entende-se que no texto original, o
direito ao fornecimento gratuito do medicamento teste
passara de regra a excegdo, implicara em impacto na
qualidade de vida do participante e, sobretudo, representa
um retrocesso das conquistas da sociedade brasileira e da
nossa coletividade.

Uso do placebo

O wuso do placebo no Brasil atualmente s6 ¢
permitido em avaliagdes de intervengoes terapéuticas ou
diagnodsticas em doengas para as quais o tratamento ¢
inexistente. Uma emblematica conquista da sociedade
brasileira foi nao aderir as versdes de Seul/Coréia do Sul de
2008 (10) e Fortaleza/Brasil de 2013 (11) da Declaracdo de
Helsinque, da Associagao Médica Mundial, que alteram
substancialmente este conceito.

E consenso ético atualmente no Brasil que “os
beneficios, riscos, dificuldades e efetividade de um novo
método terapéutico devem ser testados, comparando-o
com os melhores métodos profilaticos, diagnésticos e
terapéuticos atuais” (5). Este consenso vem sendo
ratificado reiteradamente (12,13).

O texto original do PLS 200/2015 ¢ emenda da
CCJ permitem uso de placebo para atender exigéncias
metodologicas. A RFPC entende que esta excegao restringe
os direitos constitucionais conquistados, em especial, o
direito a saude dos participantes da pesquisa, ao negar
tratamento disponivel com justificativas cientificas, mas
raramente com amparo ético. F importante ressaltar que
sempre havera justificativa metodologica para o uso do
placebo, pois a comparagao com substancia indcua permite
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demonstrar com menor numero de vieses o mecanismo de
acao e o beneficio de uma nova intervengao terapéutica. Se
existem situagoes em que o uso do placebo pode ser
justificado metodologicamente, ha necessidade de se avaliar
eticamente seu uso, e esta deve ser feita com a devida
transparéncia. Em um estudo recente realizado na
Finlandia, foram analisadas as justificativas para o uso de
placebo em 52 estudos clinicos randomizados controlados
com placebo. Os autores consideraram a maioria das
justificativas inadequada, tanto nos protocolos de pesquisa
quanto nos termos de consentimento livre e informados
fornecidos aos participantes das pesquisas (14).

Armazenamento e uso de amostras de material
biolégico humano

Ha consenso na comunidade cientifica sobre a
importancia do estabelecimento, harmoniza¢do e amplo
uso de biobancos de amostras humanas para a pesquisa
biomédica. Pesquisa envolvendo informagao genética ou
genémica analisada junto outras informagdes do
participante de pesquisa, incluindo informagoes de saude, é
critica para melhorar a detecgao, prevengao, diagnostico e
tratamento de doengas, incluindo o desenvolvimento de
novos produtos e servigos de saude. Para isto, ¢ importante
estabelecer e compartilhar recursos para gerar o
conhecimento necessario: dados, amostras biologicas
humanas e¢ a informacdo atrelada a essas amostras (15).
Uma preocupagao mundial tem sido a constituicio de uma
rede de Biobancos harmonizada, que respeite os preceitos
éticos, legais e técnicos dos paises integrantes (16).

No Brasil, no ano de 2011 foram aprovadas
Diretrizes Nacionais para Biorrepositério e Biobanco de
Material Biolégico Humano com Finalidade de Pesquisa
(17, 18). Esses documentos trouxeram novas diretrizes em
uma area, até entdo, pouco regulamentada e previam um
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prazo final para a adequagdo de biobancos constituidos
antes deste periodo. Em 2014, a CONEP por meio de carta
circular n°14 (19), informou que nao seriam avaliados
projetos de pesquisa que nao estivessem com o biobanco
regulamentado. Isto provocou o esperado esfor¢o por parte
de institui¢oes de pesquisa do pais para regulamentar os
biobancos. Na Fiocruz, por exemplo, foi iniciado o
credenciamento do primeiro biobanco institucional junto a
CONEDP, e foi constituida a Rede Fiocruz de Biobancos
(20), que se utilizara de software e normativas comuns para
todos os biobancos da Fiocruz.

O PL200/2015, no seu texto original, desconsidera
as diretrizes de guarda e uso de amostras de material
biolégico humano existentes, inclusive no que respeita ao
envio de amostras biolégicas humanas ao exterior sem
mecanismos de controle para evitar uso comercial do
material biolégico humano. Caso aprovado sem emendas, o
PL dara oportunidade para que o material genético da
populagio brasileira seja utilizado comercialmente. O texto
atual altera as normas vigentes transferindo a
responsabilidade pelo armazenamento da amostra da
institui¢ao, que conduz a pesquisa e atende o paciente, para
o patrocinador, que financia a pesquisa .

Naio existe no texto do PL. uma diferenciacio entre
biorrepositério e biobanco como estabelece a legislagao
atual (Res. CNS 441/2011). Esta diferenciagdo ¢é
importante na defini¢io de responsabilidades e tempo de
armazenamento do material biolégico humano destinado a
pesquisa. Considerando a importancia da guarda de
material biolégico para fins de pesquisa, na emenda
sugerida pela Fiocruz ¢ reintroduzida a definicio de
biobanco e biorrepossitério, incluindo a definicao de
prazos diferentes de armazenamento de amostras para
biobancos e biorrepossitérios.

Uma das propostas de emenda sugeridas pela
Fiocruz mantém a responsabilidade do armazenamento de
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material biolégico humano pela instituicao onde esta sendo
conduzido o ensaio clinico, justificada porque o vinculo
entre o participante do ensaio clinico, tnico proprietario da
amostra biologica, é com a instituicao onde ele se
voluntaria a ceder o material, ¢ nio com o promotot/
patrocinador da pesquisa. Isto ndo exime o investigador da
responsabilidade de gerenciar o material biolégico humano
cedido pelos participantes, no caso de biorrepositorios,
como  reconhecido  pela  Resolugago do  CNS
441/2011. Também  foram sugeridas emendas que
permitem garantias legais para que pesquisadores e
instituicdo brasileiras tenham o direito ao acesso e a
utilizacdo, em pesquisas futuras, do material biologico
humano armazenado no exterior, em caso de pesquisas em
parceria com instituicbes estrangeiras. Assim como a
obrigagao da instituicao destinataria no exterior de se
comprometer a respeitar a legislacio brasileira, em especial
a vedagdao do patenteamento (21) e da utilizagdo comercial
de material biolégico humano (22).

Espera-se com as emendas sugeridas que o material
biolégico humano, e informagoes relacionadas, cedido
pelos participantes de pesquisas para fins de pesquisa sejam
utilizados, exclusivamente, para esse fim, e que tanto o
material biolégico quanto as informacOes atreladas a este
sejam devidamente custodiadas.

Consideracgdes finais dos autores

Para além das lacunas na prote¢ao do direito do
participante da pesquisa, observa-se na justificativa do PLS
200/2015 apresentada na introducio deste texto uma
abordagem socio-econémica da pesquisa clinica. Nesta
justificativa fica clara a preocupagiao com a competitividade
do setor, especialmente no cenario mundial, assim como o
papel da pesquisa clinica na inova¢ao em sadde.
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O papel socio-economico da pesquisa clinica nao
deve ser desconsiderado, pois ¢é uma perspectiva
importante desta area de conhecimento. De acordo com
publicacaio do BNDES, entre 2002 e 2012 o Brasil
consolidou-se como a principal referéncia de pesquisa
clinica na América Latina, crescendo a taxas superiores a
20% a.a, embora esta taxa seja importante é mais lenta que
paises que compoe o BRICS. A morosidade do sistema de
avaliagdo ético e regulatério é uma fraqueza do mercado de
pesquisa clinica no Brasil (23). Esta é reconhecida por
todos os profissionais que atuam na area.

A celeridade do processo de avaliagio é um
objetivo que deve ser priorizado pelos dois principais
orgaos de regulagio de pesquisa clinica, que devem ser
dotados de meios para atenderem adequadamente a esta
demanda. A qualidade da revisio nao pode ser
comprometida e o enfraquecimento das instancias
reguladoras pode ter graves consequéncias. A India em
2005 sofreu uma importante alteracio do seu marco
regulatorio e encorajou a vinda de novos projetos para o Pais,
especialmente  multicéntricos  internacionais, — contornando
mecanismos que zibem a inovagao em saside (24). Os efeitos
na prote¢do aos participantes de pesquisa levaram a
intervencio da suprema corte da India, e um cenario de
instabilidade regulatéria que ndo vem favorecendo
investimentos ou inovacdo em saude. Também ¢
questionavel se os estudos znternacionais e multicéntricos que
utilizam o modelo de internacionalizacido e terceirizacio da
pesquisa clinica (outsourcing e off-shoring) impactam no
aumento da capacidade de inovagao de um pais.

A inovaciao na saude voltada ao atendimento das
necessidades da populagao ¢ primordial ao aprimoramento
da assisténcia ao paciente, para o desenvolvimento
econémico e sustentabilidade de um sistema que tem como
objetivos a universalidade, equidade e integralidade (25). E
fato que a capacidade de desenvolvimento de inovages em
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saude para uma populagdo ¢ proporcional as competéncias
instaladas para conducdo de pesquisas clinicas. Pois por
meio da pesquisa clinica, é possivel avaliar novas estratégias
terapéuticas, diagnodsticos ou gerar produtos inovadores de
fato eficazes e efetivos para o sistema de saude. No
entanto, para ampliar o acesso da populagio aos beneficios
adyindos do avango do conbecimento, as competéncias instaladas
para condugao de pesquisas clinicas devem produzir dados
voltados para as necessidades da populagao local.

Por fim, os autores reiteram a defesa das conquistas
éticas da sociedade e dos direitos do participante de
pesquisa, e apoiam o posicionamento da RPFC, que ¢
pautado na dignidade da pessoa humana, no direito a saude
e no respeito a vida.
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Introdugao

A pesquisa por sua propria defini¢ao, carrega em si
a efemeridade, ou seja, o conhecimento ¢ inexaurivel, assim
cabe a0 pesquisador reconhecer a validade atual de seus
resultados; e para além de garantir que seu estudo foi
conduzido de acordo com um marco tedrico e ético,
indagar-se sempre sobre os desdobramentos inerentes da
sua area de estudo.

Neste contexto, para os pesquisadores que
trabalham com material biolégico humano, armazena-los ¢é
uma das garantias de confirmar, requalificar e ampliar
resultados. Porém, ao longo da histéria, este material foi
guardado, muitas vezes, nas geladeiras dos laboratérios de
pesquisa sem uma estrutura adequada.

O Sistema CEP-Conep (Comité de FEtica em
Pesquisa-Comissio Nacional de Ftica em Pesquisa)
preocupado com esta tematica publica em 2005 uma
resolucao especifica sobre o tema (Brasil, 2005), a qual foi
revista em 2011, visando uma adequacdo as diretrizes
internacionais, resultando na Resolu¢io do Conselho
Nacional de Saide (CNS) 441/11- Diretrizes para andlise
ética de projetos de pesquisas que envolvam
armazenamento de material biolégico humano ou uso de
material armazenado em pesquisas anteriores (Brasil, 2011).

A nova resolucdo suscitou nas instituicbes de
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pesquisa discussOes sobre o gerenciamento de material
biolégico humano. A Fundagio Oswaldo Cruz (Fiocruz)
concebeu entre 2014 ¢ 2015 a construcao da Rede Fiocruz
de Biobancos, entendo que uma rede é uma estrutura
facilitadora, pois viabiliza compartilhamento, o qual ¢
inerente ao conceito de biobanco.

Assim posto, este capitulo buscara tecer algumas
consideracoes acerca de biobancos e o desafio de sua
estruturacao como rede.

Biobanco

O conceito de biobanco pode ser considerado
como recente. No PubMed, o termo biobanco surge em
1996, em uma publicagio acerca de riscos de cancer em
homens (Elger e Caplan, 20006). Outro fator relevante é que
ainda nio ha consenso internacional sobre o conceito de
biobanco (Marodin e Salgueiro, 2012).

Para este texto sera utilizado o conceito contido na
Portaria Ministerial 2.201/11, onde 1é-se: “Biobanco:
cole¢io organizada de material biolégico humano e
informagdes associadas, coletado e armazenado para fins
de pesquisa, conforme regulamento ou normas técnicas,
éticas e operacionais pré-definidas, sob responsabilidade e
gerenciamento institucional dos materiais armazenados,
sem fins comerciais."

No mesmo documento encontra-se a definicio de
biorrepositério “colecao de material biolégico humano,
coletado e armazenado ao longo da execu¢ao de um
projeto de pesquisa especifico, conforme regulamento ou
normas técnicas, éticas e operacionais pré-definidas, sob
responsabilidade institucional e sob gerenciamento do
pesquisador, sem fins comerciais”.

Estes conceitos sao diferentes de outras abordagens
que sao empregadas em algumas diretrizes internacionais as
quais nao fazem distingao acerca da proveniéncia da
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amostra, isto ¢, coletada para uso futuro ou para um
projeto de pesquisa especifico.

Por exemplo, a Organizagao para a Cooperagao e
Desenvolvimento Econoémico, nio atribui em seu texto a
palavra biobanco, mas define que suas recomendacOes a
respeito de centrais de materiais biolégicos humanos com
informagbes associadas, sejam seguidas na pesquisa
(OECD, 2009).

Apesar da falta de consonancia conceitual algumas
prerrogativas sao essenciais para um biobanco, tais como
ter dados associados ao material biolégico, um padrio de
qualidade que perpasse todas as etapas de processamento,
um excelente sistema informatizado que permita
rastreabilidade e a garantia de confidencialidade do cedente
da amostra; e o respeito aos direitos do cedente.

Cortés et al (2014) demonstrou que a
implementagio da ISO 9001 permitiu uma melhora nos
processos do biobanco da Rede de Investigagio Renal
Espanhola, por meio de um mapa de gerenciamento das
amostras, aumentando a qualidade e satisfagao do cliente.

Watson et al (2014) propdem que a analise de
sustentabilidade de um biobanco pode ser considerada
como uma estrutura de trés dimensdes: financeira,
operacional e social. Para cada uma delas ¢ possivel
identificar elementos que impactam o biobanco, sendo
ferramenta para distinguir e avaliar a pertinéncia, a
probabilidade e o impacto dos mesmos, bem como os
riscos associados a ndo resolucio destes. Na dimensio da
sustentabilidade financeira encontramos trés elementos
importantes: estratégia de mercado, foco no cliente e
reconhecimento da marca. Ja a operacional é relacionada
aos processos de tomada de decis@ao que impactam na
eficiencia do biobanco; enquanto que a social engloba a
aceitabilidade do biobanco pela sociedade perpassando pelo
compromisso ético e transparéncia do gerenciamento.
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Diretriz Brasileira

No Brasil atualmente coexistem dois marcos
regulatorios sobre o uso e armazenamento de material
biolégico humano: a resolugio CNS 441/11 e a Portaria
Ministerial 2.201/11. Ambos os documentos particularizam
ao paifs a condi¢io de permitir a convivéncia do modelo
antigo de armazenamento em biorrepositorio, centrado no
pesquisador, porém limitado a um projeto de pesquisa ¢ a
proposi¢ao da constituicdo de biobancos para uso futuro
em pesquisa sob gerenciamento institucional. Frisa-se, que
nas duas situacSes o material armazenado é do cedente que
pode retira-lo a qualquer momento.

A grande novidade advinda das atuais diretivas é a
possibilidade do cedente assinalar a op¢io no Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) do biobanco
que ele nao deseja ser chamado para consentir nos casos de
realizagoes de futuras pesquisas.

Outro fator importante foi a possibilidade de
armazenamento do material bioldégico humano em
biobanco por tempo indeterminado.

Relativo as inspeg¢des sanitarias dos biobancos ainda
nao existe uma norma especifica, somente a menc¢ao que
cabe aos 6rgaos competentes a sua realizagao.

Todo biobanco deve estar credenciado no Sistema
CEP/Conep. Atualmente existem quatorze biobancos
registrados na Conep, segundo informagdes da Plataforma
Brasil, em consulta realizada no dia 04 de setembro de
2015. Ressalta-se que onze dos biobancos cadastrados estao
localizados na Regido Sudeste, repetindo um padrao de
centralidade de recursos na pesquisa que coaduna com o
nivel de desenvolvimento econémico do pais. Cabe lembrar
que a Conep deu um prazo de um ano para a adequagao
das institui¢oes a resolugao vigente, o qual venceu em 12 de
maio de 2012.

As novidades legislativas produziram reflexdes
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entre pesquisadores, gestores e também entre membros dos
Comités de Etica em Pesquisa, sobre as adequacdes a serem
realizadas nas instituicoes.

As instituigoes sempre foram responsaveis pela
guarda de material biolégico humano, porém a
constituicoes de um biobanco desafia a um modelo de
gestio que vise a sustentabilidade dos mesmos.

O pesquisador assumia as amostras biolégicas
como suas, nao reconhecendo nem o cedente e em alguns
casos nem a instituicdo, ocorrendo casos de disputas por
amostras em situacoes de encerramento de vinculo do
pesquisador com a instituicao. Ainda, o investigador nao
visualiza beneficio em realizar um trabalho que podera ser
compartilhado por outro pesquisador da mesma ou de
outra instituicao.

O CEP tem a responsabilidade de dispensar o uso
do TCLE nos casos de novas pesquisas com material
armazenado em situagoes de impossibilidade de obtenc¢ao
do mesmo. Este fato carrega discussdes recorrentes sobre
como assegurar a proteciao da integridade do participante
bem como a confidencialidade e seguranca dos dados
associados em bancos de pesquisa (Auray-Blais e
Patenaude, 20006).

Ainda, os membros tém o desafio de deliberar
sobre novos modelos de TCLE que contemplem as opgdes
previstas na legislacao.

Muitas formas de apresentacio do TCLE sio
discutidas internacionalmente. Em uma pesquisa realizada
por Tomlinson et al (2015) foram analisadas as respostas de
1599 participantes, os quais responderam sobre o desejo de
doar amostras para um biobanco de pesquisa; e que tipo de
consentimento seria o melhor, em um escala entre
consentimento  irrestrito  “blanket” e um  novo
consentimento a cada pesquisa. O resultado demonstrou
que 68% dos respondentes preferem o consentimento
irrestrito.
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Segundo Auray-Blais e Patenaude (2006) um
modelo adequado seria a apresentagdo conjunta ao
participante, pelo médico assistente, do TCLE do projeto
especifico e do TCLE do consentimento, ambos aprovados
pelo CEP. Para o estudo principal, um cédigo alfanumérico
¢ dado para cada amostra (codigo 1) que é enviado aos
responsaveis e a amostra processada de acordo com o
protocolo. Se o participante assinou também o TCLE do
biobanco, uma segunda amostra recebe um codigo 2 e ¢é
enviada para o biobanco. Assim, seria possivel o CEP ter o
fluxograma de todo processo.

Rede

Nos dias atuais, o emprego do termo rede tem sido
amplamente empregado. Em tempos de individualidade ¢é
quase um paradoxo a realidade de que redes sao
necessarias. Hoje, temos uma gama delas, desde as redes
sociais, as redes educacionais, as diversas redes na saude,
rede de humanizagdo nos hospitais, até as redes de
solidariedade que se apresentam diante de uma catastrofe.

Na pesquisa, pela celeridade da descoberta, grandes
projetos, como a transcri¢ao do genoma s6 foram possiveis
pelo trabalho em rede. Atualmente, as instituicbes de
pesquisa criam incentivos para que os pesquisadores se
conectem, do ponto de vista profissional e técnico, com
seus pares de outras universidades, tornando possivel uma
universidade invisivel, com comunidades de pesquisa
dispersas em locais diversos (Agre, 2001).

A rede enquanto proposicao pedagogica propicia
que todos seus atores atuem no processo, estabelecendo
um compartilhamento de problemas e solugdes (Vega-
Torres e Moreno-Garcia, 2014).

Porém, para o sucesso de uma rede, faz-se
necessario que cada componente se sinta um né da mesma.
Ainda, seus componentes sabem que possuem autonomia,
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ainda que exista uma organiza¢do que atue pactuando as
acoes.

Para o compartilhamento de material biologico
humano este conceito de rede é aplicavel. Hoje, temos
varios exemplos de rede de biobancos, tais como: The
Stanley Foundation Brain Collection, Nordic Biobank
Network, Telethon Network of Genetic Biobanks,
EuroBioBank, Spanish National Biobank Networks, Rede
Biobancos da América Latina e a Rede de Biobancos da
Alianga Latinoamericana e do Caribe para o Controle do
Cancet.

Biobancos em rede permitem uma organizacio
eficiente de recursos por meio do desenvolvimento, por
exemplo, de uma infraestrutura que facilite a
sustentabilidade financeira contribuindo em muito para o
rapido progresso da pesquisa e desenvolvimento de
melhores abordagens diagnosticas e terapéuticas (Zika et al,
2010).

Rede Fiocruz de Biobanco

A Fiocruz é uma instituicio com uma historia de
sucesso na contribuicao de seus resultados na resolucio de
agravos de saide, possuindo uma estrutura particular, pois
suas 16 Unidades Técnico-Cientificas atuam em diferentes
areas voltadas para ensino, pesquisa, inovagao, assisténcia,
desenvolvimento tecnolégico e extensio no ambito da
saude, cada uma detendo missao propria, alinhadas com a
missao geral da instituicdo. Ainda possui uma Unidade de
Apoio para produgio de animais de laboratério, quatro
unidades técnico-administrativas e cinco escritérios, sendo
um em Mogambique. Em outras palavras, a propria Fiocruz
¢ uma rede complexa.

Atendendo a demanda que surge dos pesquisadores,
dos CEPs e do recebimento da carta circular da Conep de
janeiro de 2014 acerca da regularizagao de biobancos, a
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Vice-Presidéncia de Pesquisa e Laboratorios de Referéncia
(VPPLR), por meio de portaria, instituiu em novembro de
2014 um Grupo de Trabalho (GT), composto por
representantes das Unidades Técnico-Cientificas da
Fiocruz, para a elaboracao de diretivas para o adequado
armazenamento de material biolégico humano na
instituicao.

O trabalho deste GT resultou na proposi¢io da
Rede Fiocruz de Biobanco (RFBB), aprovada em 2015,
pelo Conselho Deliberativo da institui¢ao.

A RFBB sera composta por todos os biobancos a
serem constituidos nas Unidades Técnico-cientificas da
Fiocruz.

O objetivo central da RFBB ¢ estabelecer e manter
biobancos estruturados em rede para dar suporte a projetos
de pesquisa que sejam de beneficio e de interesse da saidde
publica em ambito nacional, levando em consideracio a
politica de CT&I da Fiocruz.

O trabalho do GT foi enriquecedor, pois sua
formacao interdisciplinar facilitou o didlogo necessario para
o enfrentamento de questdes pertinentes como a garantia
dos direitos dos cedentes, o respeito as particularidades da
Unidades e a escolha por uma abrangéncia ampla de
materiais biologicos que serdo armazenados. O GT na fase
preliminar, por busca bibliografica, procurou conhecer as
outras redes de biobanco existentes, principalmente a Rede
Nacional de Biobancos da Espanha (SNBN, 2010).

Conclusio

A implementagado de um biobanco requer a
transposicao de barreiras. O desafio da RFBB sera grande,
porém voltando a estrutura tri-dimensional proposta por
Watson et al (2014), na dimensao da sustentabilidade pode-
se contar com o reconhecimento do nome Fiocruz; no
aspecto operacional, na expertise dos profissionais e
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experiéncias bem-sucedidas em areas afins; e no social, no
compromisso firmado da institui¢io com a sociedade.
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Aspectos juridicos da
integridade na pesquisa e
ética na publicacao
cientifica

Marcelle Mourelle Perez Dids’

1 Questdes preliminares

O  presente  trabalho  apresenta  estudos
desenvolvidos e ja divulgados no “II Simpodsio de Sadde
Publica e Etica Aplicada do Instituto Oswaldo Cruz:
Novos desafios do século XXI” cujo objetivo envolveu a
relacio multidisciplinar entre o Direito, a FEtica ¢ a
Metodologia Cientifica a qual ocorre na percepgao que o
agente ativo da atividade académica, o investigador, possui
a respeito do trabalho dos autores, das fontes de pesquisa e
da forma como ele deve lidar com os dados dos sujeitos
envolvidos ao longo do fluxo cientifico.

Considerando a necessidade de atencio com a
integridade na pesquisa e com a ética na publicacao
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cientifica nao somente no campo do Direito, como ja
apresentado por INSTITUTO BIOETICA, PITHAN e
OLIVEIRA (2013), mas em todos os ramos do saber, este
texto busca apresentar o resultado da pesquisa bibliografica
e legislativa de modo exploratério, de modo que o leitor
tenha um panorama do tema e de sua relevancia, mas sem
qualquer pretensao de esgotar os hard cases deste tema que
necessariamente engloba o reconhecimento dos Direitos
Autorais como reflexo dos Direitos Fundamentais do
Autor.

O campo de pesquisa desdobra-se em estudos
prévios que nos subsidiam na defesa dos direitos
constitucionais dos autores e dos investigados, que, podem
ser enquadrados no paradigma de Robert ALEXY como
Liberdades Protegidas:

Ela [a protegdo constitucional] ¢ constituida por um
feixe de direitos a algo e também por normas
objetivas que garantam ao titular do direito
fundamental a possibilidade de realizar a agdo
pretendida. Se uma liberdade estd associada a um
tal direito e/ou norma, entdo, ela é uma liberdade
protegida. [...| Liberdades que sdo protegidas por
uma prote¢ao substancialmente equivalente sio
liberdades protegidas diretamente. Tanto a
protecio indireta quanto a prote¢io direta podem
ocorrer seja por meio de normas que conferem
direitos subjetivos (protecdo subjetiva), seja por
meio de normas que nido conferem direitos
subjetivos (protecdo objetiva). (ALEXY, 2008, p.
233).

Tal como se defendeu no estudo “Direito a cultura
e o seu reflexo sobre as politicas publicas” (DIOS, 2012),
sinteticamente, pode-se dizer que o homem, vivendo em
sociedade, ocupa e modifica o espago natural. Neste
processo, ele apreende pelo cotidiano com os seus pares ¢



76 Filosofia, Saude e Bioética no Instituto Oswaldo Cruz

por sua relagio com o ambiente uma série de
conhecimentos e habitos que formarao a sua cultura.

Assim sendo, o conjunto da cultura possui uma
forte ligacio com o processo de convivéncia em sociedade
e de uso e apropriagao dos recursos naturais, pois a vida
cotidiana decorre das decisdes tomadas pelos homens que
usam a sua autodeterminacdo em prol dos seus fins e
desejos. Valendo, portanto, lembrar que, segundo
ARISTOTELES (2009, p. 17), esses fins seriam a busca
pela felicidade.

Tem-se ainda a definicio de Direito como sendo “a
ordenacao bilateral atributiva das relagdes sociais na medida
do bem comum” (REALE, 2004, p. 59) e que, portanto, o
Direito interfere diretamente na forma como as pessoas
tracam as suas agoes na busca pela felicidade.

Nesse sentido, parece natural que os Direitos
Humanos tenham em si todo o conteido do Direito a
Cultura, pois, o exercicio da manifestagao cultural é um
reflexo da liberdade de expressio, uma das principais
formas de exteriorizacdo da personalidade de cada
individuo e também um conjunto das revelagdes dos
espiritos humanos. Consequentemente, a cultura ¢ algo que
compde uma parte daquilo que é essencial ao homem e
deve ser tutelada amplamente pelo Direito como um bem
juridico extremamente relevante, tal como é préprio aos
Direitos Humanos.

De fato, trata-se de uma grande conquista para os
Direitos Humanos, na medida em que é um avango sobre
os ideais de dominacio plena das elites politico-
econdmicas, que tentam a cada ciclo histérico imporem a
sua cultura como sendo superior aquela dos que nao
ocupam a lideranca do sistema de economia politica. Isto
potque o controle do poder politico passa pelo controle de
ideologias, que, por sua vez, estdo inseridas dentre os bens
culturais, pois ¢ mais simples oprimir culturalmente as
minorias do que expor as suas ideias ao crivo do debate
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democratico, ainda mais quando se considera que culturas
de nacoes “dominantes” tentam anular as culturas dos seus
alvos de dominio, como meio de imposicio de uma
identidade cultural e de consolidagao da sua op¢ao como
sendo melhor do que as demais vias, além de ser, esta, uma
forma eficiente de desconstrucio do elemento povo tdo
fundamental para a formagao do Estado.

Considerando que FERRAJOLI (2011) utiliza a
expressao Direitos Fundamentais de modo semelhante ao
que aqui denominamos de Direitos Humanos e tendo em
vista sua colocagao de que ha universalidade e existéncia
independentemente de norma positiva, poder-se-ia
reconhecer que os Direitos Culturais devem ser
definitivamente reconhecidos em tal categoria, exatamente
como acertadamente fez a Constituicdio da Republica
Federativa do Brasil.

Chega-se a esta conclusio pelo fato da esséncia dos
Direitos Culturais estar disposta pelas normas e nio
somente predisposta como ocorre com os direitos
patrimoniais que sdo posteriormente regulados pelas
disposicbes contratuais. Esses direitos também sio
indisponiveis, eis que o fenomeno cultural esta
intrinsecamente ligado a expressao humana, e deve servir
de baliza para a atuagao do legislador e também a do
intérprete. Além disso, em funcao da auséncia de condi¢oes
de efetividade representar uma indevida lacuna que deve ser
suprida, mas nao que a falta destas garantias determinem a
negacio do direito (FERRAJOLI, 2011. p. 98-103). Afinal,
pelas suas caracteristicas, a falta de garantias, tAio comum
até a atualidade, nao representa a negacao do direito ou que
ocorra percep¢ao do fendémeno cultural no cotidiano da
sociedade.

Assim sendo, um dos principais momentos do
processo histérico de reconhecimento do Direito a Cultura
foi a sua inclusio como parte dos Direitos Humanos na
Declaracao  Universal dos Direitos Humanos, na
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proclamagao do direito dos homens de terem acesso a
cultura no item 1, do artigo XXVII: “Toda pessoa tem o
direito de participar livremente da vida cultural da
comunidade, de fruir as artes e de participar do processo
cientifico e de seus beneficios.” Além  disso,
conjuntamente, foram proclamados direitos conexos como,
por exemplo, os direitos autorais (artigo XXVIL
2).Seguindo esta linha e os tracos ja estabelecidos nas cartas
anteriores, a Assembleia Nacional Constituinte de 1988
estabeleceu os Direitos Fundamentais com base nos
Direitos Humanos ja consagrados, de modo que o Direito a
Cultura, inclusive os Direitos Autorais, também integra o
rol da Constituicao da Republica.

Ademais, ha que se verificar que nao s6 as
revelagdes culturais possuem origem diversa, mas a forma
do Direito a Cultura também ¢é complexa. Como a cultura
representa um conjunto formado por conhecimentos e
experiéncias, ela envolve, por exemplo, a educagdo e a
ciéncia como atividades de transmissao e de elaboracao do
saber; envolve a doutrina das religides; os costumes e 0s
rituais folcléricos, como alguns dos saberes que formam
bens culturais imateriais, e vai além envolvendo os
chamados bens culturais materiais.

Assim, cabe sempre pensar se além da hipdtese
juridica mais préxima, que pode ser, por exemplo, o
desenvolvimento cientifico que se busca na pesquisa, se ha,
no caso concreto, uma questio cultural de fundo ligada aos
Direitos Autorais que mere¢a consideragao, eis que tal
como acontece com os demais Direitos Fundamentais, que
nao devem ser, em regra, suprimidos.

Fala-se em regra, pois os Direitos Fundamentais
podem ser ponderados desde que pela preméncia de outros
da mesma espécie detectados no caso concreto, sem que
isto represente a existéncia em tese algum com sobrevalor.
Deve ser utilizada uma “lupa” para que as especificidades
possam revelar qual a solu¢do que apresenta a maxima
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eficicia dos Direitos Fundamentais para o quadro
apresentado de tal modo que sejam factiveis, afinal “s6 ¢é
factivel aquele subconjunto de fins que se integra em algum
projeto de vida. Ou seja, fins nao compativeis com a
manuten¢io da vida do préprio sujeito estio fora da
factibilidade”. (HINKELAMMERT, 1988, p. 263)

Nas palavras de Enrique DUSSEL (2000, p. 272), o
principio da factibilidade ou da operabilidade:

¢ ético e universal, enquanto define como
necessario, para todo ato humano que pretenda ser
humano e factivel, realizavel, o responder ao
cumprimento da vida de cada sujeito reconhecido
como igual e livte (o ético), e levar em conta as
exigéncias fisico-naturais e técnicas demarcadas
dentro das possibilidades outorgadas aos atores
pelo desenvolvimento da civilizagio em cada época
e numa situacao historica concreta. S6 a norma, o
ato, a instituicdo, etc. que cumpram este “principio
de factibilidade ética” ou “operabilidade” sio agora
na0 SO possiveis, mas bons, justos, ética e moralmente
adequados”

Desse modo, a factibilidade dos Direitos Culturais,
e do conexo Direito Autoral, estara, portanto, na
possibilidade ndo s6 técnica e material de sua
concretizagao, mas, também, nas condi¢cbes em que esta
mesma concretizagdo viabilizara a propria existéncia
humana em condi¢des basicas, de modo a permitir que os
sujeitos beneficiados tenham asseguradas condi¢des de
estabelecerem seus proprios projetos de vida e de agirem
autonomamente nas  esferas privada e  publica,
reconhecendo a si e a0 proximo, como sujeitos de direito
em um fenémeno que necessariamente passa pelo crivo
ético.
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2 Integridade na pesquisa e ética na publicagdo
cientifica como fruto do reconhecimento do outro

Os Direitos Autorais sao espécie dos Direitos
Culturais e que podem ser enquadrados na condi¢io de
Direitos Humanos, posto que refletem a liberdade de
pensamento e expressio do autor da obra, externalizando a
atividade criativa propria do ser humano.

Desse modo, ha que se destacar que o respeito aos
Direitos Autorais representam o respeito ao proprio autor,
pois a obra ¢ reflexo do intelecto daquele que por meio dela
se manifesta. Consequentemente, quando um académico,
pesquisador ou cientista observa os Direitos Autorais de
terceiros ele nao sé segue os ditames legais, mas assume o
compromisso ético de nao utilizar a expressao do outro
como se fosse sua, eis que combater a posi¢ao utilitarista da
figura do outro traz a toma uma relevante interse¢ao entre
o Direito e a Etica que precisa ser observada para que
exista a eficiéncia em ambas as esferas.

Desse modo, os Direitos Humanos ligam-se a pos-
modernidade justamente por serem direitos que pela sua
esséncia clamam por uma extrema eficacia, como bem

expde BITTAR (2009, p. 297)

Se este problema, o da eficaz possibilidade de
tornar  os direitos humanos uma realidade
generalizada para a sociedade, ndo ¢ um problema
de hoje (cré-se mesmo que nunca os ditos direitos
humanos foram planificados), ao menos num
contexto poés-moderno se sabe que o maior
problema ndo ¢é mais, para invocar a licdo de
Norberto Bobbio, fundamenta-los, como queriam
os modernos (justificando-os pela dimensio da
natureza, da razdo...), mas sim de tornd-los pratica
real acessivel e capaz de alcancar os diversos
estados da sociedade.
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Assim, a questdo da dignidade da pessoa humana,
que envolve necessariamente o respeito a expressao do
pensamento, possui interface semelhante, sendo que a sua
principal problematica e a forma de elaboragao de politicas
publicas que concretizem muito do que ja consta do texto
legal, ja que esta questdio deve ser a meta social do
ordenamento em favor da constru¢ao de uma justica social.

O Direito e, mais especificamente os Direitos
Autorais, podem servir, portanto, de concepg¢ao formal de
eticidade para um padrio de justica que lida com o
reconhecimento do outro no atual cenario do
multiculturalismo, tendo o sistema juridico como desejo
social, estabelecido democraticamente e incapaz de tolerar
excegodes e privilégios. (HONNETH, 2003, p. 181)

Portanto, o padrao de evolucio da pesquisa e a
reda¢iao do produto académico — o trabalho a ser publicado
— precisa seguir a estrita observancia da Ftica e do Direito
ao observar os Direitos Autorais, bem como precisa
avangar para que a metodologia empregada siga neste
sentido. Para tanto, o papel dos Comités de Etica e
Pesquisa e avaliagdo dos projetos de pesquisa no ambito
dos Programas de Poés-graduagao é fundamental, eis que é
necessaria a avaliagdo por pares para que o avaliador tenha
o conhecimento técnico indispensavel para compreender a
complexidade das pesquisas em curso e também para
sugerir melhorias metodoldgicas que possam aprimorar a
metodologia em prol de uma aproximag¢ao mais humana e
ética com os voluntarios, com os demais integrantes da
equipe, com a comunidade académica e com a comunidade
do entorno do ponto onde se desenvolve a pesquisa.

Todos esses personagens podem sofrer reflexos da
metodologia em curso e da publicagao de seus resultados,
sendo nao sé licito, mas ético, que sejam observadas as
diretrizes metodolégicas submetidas ao crivo do comité ou
banca examinadora respectiva e os parametros ligados aos
Direitos Autorais.
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3 Aspectos praticos sobre os Direitos Autorais que
devem balizar a elaboracao dos trabalhos académicos

Os Direitos Intelectuais formam um género no qual
estdio contidas duas espécies: Direitos Autorais e 0s
Direitos de Propriedade Industrial (CANOTILHO e
MACHADO, 2008), sendo que ambas possuem intrinseca
ligagio com as atividades de ensino, pesquisa e extensao
realizada no meio académico.

Os Direitos Autorais se dividem em: direitos
morais, direitos patrimoniais e os direitos conexos, que
envolvem terceiros interessados como  intérpretes,
produtores fonograficos e empresas de radiodifusio. Ja a
Propriedade Industrial envolve marcas, patentes (inven¢ao
e modelo de utilidade), desenhos industriais e as indica¢Oes
de origem geografica.

Tal como exposto acima, estes direitos intelectuais
estdo ainda em um contexto maior, qual seja, o do Direito a
Cultura, reconhecido nacional e internacionalmente como
parte dos Direitos Humanos.

Os direitos culturais sao contemplados com a tutela
aos Direitos Autorais e ligados a Propriedade Intelectual
como pedra fundamental da vinculagio do homem com a
sua criagdao, pela oferta de meios processuais de amplo
acesso para a defesa do patriménio cultural, bem como
com a tutela ao patrimonio material que pode ser exercida
em funcio da limitagdo do direito de propriedade ao
interesse publico por meio da funcao social da propriedade
e da possibilidade de desapropriacio.

Seguindo a andlise infraconstitucional do sistema
normativo destacam-se os seguintes textos legais:

o Lein®9610/1998 (lei de direitos autorais)
e Lein®9609/1998 (lei do software)
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o Lei n° 11484/2007 (Lei da topografia de circuitos
integrados)

o Lei n°® 9456/1997 (Lei dos direitos de protecio de
cultivares).

o Lein®9279/1996 (lei de propriedade industrial)

e Lei n° 12270/2010 (descumprimento de obrigacdes
multilaterais por Membro da Organizacio Mundial do
Comércio — OMC)

e Lei n® 10603/2002 (prote¢ao de informacio nao
divulgada submetida para aprova¢ao da comercializacao de
produtos)

e Lein®12.965/2014 (marco civil da internet)

A propria entidade responsavel por arrecadar os
valores pagos em virtude dos Direitos Autorais apresentam

os direitos morais do autor da seguinte forma
(ESCRITORIO CENTRAL DE ARRECADACAO E
DISTRIBUICAO, 2015):

Os direitos morais asseguram a autoria da criagdo
a0 autor da obra intelectual, no caso de obras
protegidas por direito de autor. Ja os direitos
patrimoniais  sdo aqueles que se referem
principalmente a utilizacio econémica da obra
intelectual. E direito exclusivo do autor utilizar sua
obra criativa da maneira que quiser, bem como
permitir que terceiros a utilizem, total ou
parcialmente.

Ao contrario dos direitos morais, que sdao
intransferiveis e irrenuncidveis, os direitos
patrimoniais podem ser transferidos ou cedidos a
outras pessoas, as quais o autor concede direito de
representagdo ou mesmo de utilizacdo de suas
criagoes.”
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Tendo em vista que o foco deste trabalho esta na
relagio com a questdo ética, o dano moral assume maior
relevancia, posto que nenhuma indenizagdo conseguira
restabelecer o status quo anterior ao da lesio moral que
ocorre sempre que ha o uso da obra sem prévia autorizagao
do autor. Este ilicito, por sua vez, autoriza o inicio de uma
pretensao exigivel pela via judicial.

Vale destacar que nio ¢ requisito para a
exigibilidade dos direitos autorais o registro prévio da obra,
ainda que ele seja recomendavel posto que se trata de um
importante meio de prova da autoria.

Os ilicitos podem ensejar a
responsabiliza¢io do violador do ordenamento juridico em
trés esferas: civel, administrativa e penal (PARANAGUA e
BRANCO, 2009). A violagio dos Direitos Autorais é tdo
grave que pode ensejar a punicio em todas as esferas,
inclusive no ambito penal, em que ha a tutela dos bens
juridicos mais caros a sociedade, sendo altamente
recomendavel, independentemente da area de atuagao do
académico ou do pesquisador, que seja conhecido, ao
menos, o inteiro teor da ILei de Diteitos Autorais, Lei
9610/1998 (BRASIL, 1998), cujos principais topicos
passamos a analisar:

A lei de Direitos Autorais, Lei 9610/1998,
estabelece em seu artigo 101 que a sancao civel nao impede
as demais penas.

Uma forma de minimizar os impactos da violagao
dos direitos autorais esta na possibilidade de apreensio dos
exemplares ou de suspensao da divulgagiao liminarmente
(artigo 102, Lei 9610/1998), instrumento essencial diante
da alta conectividade da sociedade atual(CASTELLS, 1999)
em virtude dos meios digitais (conjuntura esta analisada nos
estudo de SANTOS, 2009 e PECK, 2010).

Outro ponto fundamental quando se fala de
publicagdes envolve a possibilidade de responsabilidade
dos editores, inclusive de periddicos que trabalham de
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forma gratuita, pela edi¢io de obra sem a autorizag¢ao do
titular, como previsto no artigo 103 do mesmo diploma
legal.

Sio comuns os casos envolvendo materiais
didaticos e aulas registradas em audio ou video de forma
nao autorizada, por exemplo, que atraem a incidéncia do
artigo 104 da Lei de Direitos Autorais, que estabelece que

“quem vender, expuser a venda, ocultar, adquirit,
distribuir, tiver em depdsito ou utilizar obra ou
fonograma reproduzidos com fraude, com a
finalidade de vender, obter ganho, vantagem,
proveito, lucro direto ou indireto, para si ou para
outrem, sera solidariamente responsavel com o
contrafator, nos termos dos artigos precedentes,
respondendo como contrafatores o importador e o
distribuidor em caso de reproducio no exterior”

De modo que a cépia nao autorizada de um livro
deixada pelo docente na reprografia da instituicdo, pode
atrair a responsabilidade nao s6é do estabelecimento
comercial, mas também do préprio professor e os mesmo
serve para os grupos que compartilham aulas adquiridas
para serem assistidas online somente por uma pessoa. O
fato de existit uma caréncia cronica de bibliotecas e de
acesso aos meios de pesquisa auxilia a entender os motivos
da condita, mas nio a torna licita ou ética.

Como consequéncia disto, o artigo seguinte, artigo
105 da Lei de Direitos Autorais, autoriza a suspensio
imediata pela via judicial da transmissao e da retransmissao,
sob pena de multa diaria e a sentenga condenatéria sera
proferida nos termos do artigo 106 do mesmo diploma
legal:

A sentenca condenatoria poderd determinar a
destruicdo de todos os exemplares ilicitos, bem
como as matrizes, moldes, negativos e demais



86  Filosofia, Saude e Bioética no Instituto Oswaldo Cruz

elementos utilizados para praticar o ilicito civil,
assim como a perda de maquinas, equipamentos e
insumos destinados a tal fim ou, servindo eles
unicamente para o fim ilicito, sua destruicio.

Contudo, o caso mais comum ¢é o previsto no artigo
108, eis que sdo reiterados os casos em que nao ¢ citada a
autoria e um trabalho ou pesquisa académica, ## verbis:

Art. 108 Quem, na utilizagdo, por qualquer
modalidade, de obra intelectual, deixar de indicar
ou de anunciar, como tal, o nome, pseudé6nimo ou
sinal convencional do autor e do intérprete, além de
responder por danos morais, estd obrigado a
divulgar-lhes a identidade da seguinte forma:

I - tratando-se de empresa de radiodifusio, no
mesmo horario em que tiver ocorrido a infragdo,
por trés dias consecutivos;

II - tratando-se de publicacio grafica ou
fonografica, mediante inclusio de errata nos
exemplares ainda nio distribuidos, sem prejuizo de
comunicac¢do, com destaque, por trés vezes
consecutivas em jornal de grande circulagdo, dos
domicilios do autor, do intérprete e do editor ou
produtor;

III - tratando-se de outra forma de utilizagdo, por
intermédio da imprensa, na forma a que se refere o
inciso antetiot.

A penalidade pode ser elevada em vinte vezes, eis
que os trabalhos académicos, em regra, se destinam a
apresentacao publica, atraindo o gravame do artigo 109, da
lei ora em analise.

Ja no tocante a responsabilidade penal, os casos
mais comuns estao previstos nos artigo 184 e 185 do
Coédigo Penal (BRASIL, 1940), com a redacao alterada pela
Lei 10695/2003:
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Art. 184. Violar direitos de autor e os que lhe sio
conexos:

Pena - detengao, de 3 (trés) meses a 1 (um) ano, ou
multa.

§ 1o Se a violagdo consistir em reproduco total ou
parcial, com intuito de lucro direto ou indireto, por
qualquer meio ou processo, de obra intelectual,
interpretacio, execu¢do ou fonograma, sem
autoriza¢do expressa do autor, do artista intérprete
ou executante, do produtor, conforme o caso, ou
de quem os represente:

Pena - reclusdo, de 2 (dois) a 4 (quatro) anos, e
multa.

§ 22 Na mesma pena do § 1¢incorre quem, com o
intuito de lucro diteto ou indireto, distribui, vende,
expOe a venda, aluga, introduz no Pais, adquire,
oculta, tem em depésito, original ou cépia de obra
intelectual ou fonograma reproduzido com viola¢ao
do direito de autor, do direito de artista intérprete
ou executante ou do direito do produtor de
fonograma, ou, ainda, aluga original ou copia de
obra intelectual ou fonograma, sem a expressa
autorizagdo dos titulares dos direitos ou de quem os
represente.

§ 32Se a violagdo consistit no oferecimento ao
publico, mediante cabo, fibra ética, satélite, ondas
ou qualquer outro sistema que permita ao usuario
realizar a selecdo da obra ou producio para recebé-
la em um tempo e lugar previamente determinados
por quem formula a demanda, com intuito de lucro,
direto ou indireto, sem autorizagio expressa,
conforme o caso, do autor, do artista intérprete ou
executante, do produtor de fonograma, ou de quem
os represente

Pena - reclusdo, de 2 (dois) a 4 (quatro) anos, e
multa

§ 42 O disposto nos §§ 1o, 2ee 32nio se aplica
quando se tratar de excec¢do ou limitagdo ao direito
de autor ou os que lhe sd3o conexos, em
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conformidade com o previsto na Lei n® 9.610, de
19 de fevereiro de 1998, nem a cépia de obra
intelectual ou fonograma, em um s6 exemplar, para
uso privado do copista, sem intuito de lucro direto
ou indireto.

Usurpagao de nome ou pseudonimo alheio

Art. 185 - Atribuir falsamente a alguém, mediante o
uso de nome, pseudénimo ou sinal por ele adotado
para designar seus trabalhos, a autoria de obra
literaria, cientifica ou artistica:

Pena - detencio, de 6 (seis) meses a 2 (dois) anos, e
multa.

Como tanto a violagao aos direitos autorais, quanto
a0s conexos, atral a responsabilizagao na seara penal, pode-
se dizer que o bem juridico tutelado -a propriedade
intelectual — faz parte do mais elevado grau de bens
considerados pela sociedade.

Ao lado do que ja foi debatido, se propde o
pensamento sobre a seguinte questao: O plagio pode gerar
um ato de improbidade administrativa?

A Lei 8.429/1992, mais conhecida como Lei de
Improbidade Administrativa, cuida das sangoes aplicaveis
aos agentes publicos nos casos de enriquecimento ilicito no
exercicio de mandato, cargo, emprego ou funcio na
administracao publica direta, indireta ou fundacional, ou
seja, independe do agente ser ou nido servidor publico,
podendo a lei ser aplicada quem recebe subvencao
beneficio ou custeio.

Considerando que ¢ significativa a participag¢ao do
financiamento privado em ciéncia e tecnologia, posto que
relevantes centros estdo vinculados as Universidades
publicas, a fundagoes publicas como a FIOCRUZ e a
financiadores como a FAPESP e a FAPER], ¢
indispensavel a verificacio da probidade para que se tenha
a plena integridade ética da pesquisa e a sua conformidade
juridica.
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O financiamento publico é originado nos recursos
recolhidos da sociedade por meio de tributos sob o
fundamento de uso baseado na eficiéncia e na moralidade
em prol de uma finalidade previamente definida e
aprovada. Uma vez que o trabalho esteja viciado pelo
plagio ele ndo se enquadra nos parametros daquilo que
pode receber financiamento publico e consequentemente
os recursos auferidos poderdo ser tidos como
enriquecimento ilicito, notadamente pelo teor do artigo 10,
I1, da Lei 8429/1992.

Portanto, como o financiamento publico depende
da previsao or¢amentaria ha que se avaliar a questao do
or¢amento publico, particularmente, sua gestdo, que
envolve, inexoravelmente, escolhas nevralgicas de relevante
interesse da sociedade, pois optar por gastar para
determinado fim implica em deixar de envidar esforcos em
outros.

Tal situacdo atrai o tema da ética orcamentaria e da
necessidade de controle da coisa publica, como bem
destacado ha tempos por TORRES (2000, p. 324). Pouco
adianta um or¢amento que traga as opgdes da sociedade,
definidas democraticamente, sobre qual deve ser a
finalidade do dinheiro publico, se nio houver uma intensa
regulacao da aplicagdo por meio da prestacio de conta,
assegurando que as decisoes registradas no orgcamento
tenham sido efetivadas.

Como as pesquisas muitas vezes envolvem recursos
publicos, ha ainda que se ponderar: A prestagao de contas
dos recursos envolvidos na pesquisa pode gerar um ato de
improbidade? Sendo a resposta positiva a mais adequada
diante do teor do artigo 11, VI, da Lei de Improbidade
Administrativa, eis que:

“Constitui ato de improbidade administrativa que
atenta contra os principios da administragdao publica
qualquer a¢do ou omissdo que viole os deveres de
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honestidade, imparcialidade, legalidade, e lealdade
as institui¢oes, ¢ notadamente: (...)

VI - deixar de prestar contas quando esteja
obrigado a fazé-lo;”

Além de outras penalidades, o artigo 12 da referida
lei fala ainda em multa, perda do cargo ou func¢ao publica e
da suspensao dos direitos politicos como cominagdes que
podem ser aplicadas ao improbo com a coisa publica.

4 Consideragoes finais

A guisa de conclusio pode-se dizer que por mais
que seja louvavel o objeto da pesquisa nao se pode aceitar
que os fins justifiquem os meios, fazendo com que se
ignore os direitos autorais ou que se deixe de prestar contas
adequadamente em prol da educacio, da ciéncia e do
desenvolvimento.

O respeito a dignidade humana e os direitos
fundamentais do autor como reconhecido, inclusive pelo
texto constitucional desde a sua redacdo original e por
varias das constituicOes anteriores a 1988, bem como a
decisio democratica registrada no or¢amento publico.

Nao se pode cogitar que a defesa do ponto de vista
do pesquisador possa se apropriar das ideias e dos recursos
dos demais individuos, pois ¢ indispensavel o
reconhecimento da necessidade de se respeitar a
diversidade cultural, inclusive no espaco académico,
principalmente ap6s a demonstragio dos horrores que a
intolerancia do Holocausto foi capaz de produzir ao tentar
aniquilar tudo que era diferente do paradigma ariano, ou
seja, de promover uma limpeza étnica-cultural, como a que
foram sujeitos os judeus, ciganos, deficientes fisicos e
mentais, doentes como pessoas com hanseniase, 1ésbicas,
gays, bissexuais, transexuais, negros e eslavos.
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Foi necessario ao longo da histéria o choque
provocado pelos extremos do Nazismo para que surgisse
diplomas normativos com os citados neste trabalho. Afinal,
os Direitos Humanos devem servir de parametro basico a
ser seguido pelos Estados em seus ordenamentos
constitucionais e foi feito pela Constituicao da Republica de
1988.

Seguindo esta linha reafirma-se a hipdtese
considerada verdadeira em sede de dissertacio de mestrado:
“o Direito a Cultura possui um grande impacto sobre o
exercicio da cidadania, ou seja, o pleno gozo dos direitos
civis e politicos pressupdem a irrestrita capacidade critica e
de autodeterminacao que somente ¢ possivel em uma
circunstancia de respeito as liberdades culturais.” (DIOS,
2012b, p. 16)
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Saude e conflitos de
interesses a partir da
bidimensionalidade da
justica e da paridade de
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Introdugio’

A concepgao bidimensional ou dual de justica
proposta por Nancy Fraser consiste numa alternativa para
diluir o gap ou “falsa antitese” entre o modelo da justica
enquanto redistribui¢do de inspira¢ao marxiana e o modelo
do reconhecimento de matriz hegeliana (dos escritos
juvenis). Os redistributivistas acreditam que as fontes das
injusticas tém sua origem na ma distribuicio de bens
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béasicos necessarios a sobrevivéncia dos individuos. Os
defensores do reconhecimento depreendem que as
injusticas sao geradas a partir de padroes culturais
instituidos discriminatoriamente.

A tese central que constitui o fio condutor das
analises de Fraser é que a justi¢a requer tanto redistribui¢ao
como reconhecimento; uma concepg¢ao de justica que opte
por um modelo em detrimento do outro esta fadado ao
fracasso. O principio normativo da paridade de
participagdo sera posto como um principio basilar
objetivando a articulagdo entre ambos os modelos
supracitados. A paridade de participagao enquanto um
principio deontolégico de universalizacdo de direitos
pressupoe o igual acesso a bens basicos (modelo
redistributivo), o igual  respeito  (modelo  do
reconhecimento) e a igual delibera¢ao concernente a esfera
publica (participagao politica).

Optamos pela explicitagdo da justica em sua dupla
dimensao, isto €, a mutua imbricacdo entre redistribuicdo e
reconhecimento o que implica a paridade de participagao
dos cidadaos no que diz respeito aos seus interesses,
especificamente a saude. Ha igualmente uma dupla
experiéncia em nivel de representacio no que diz respeito a
saude e doenca. Escolhemos a obra classica de Dante
Alighieri, Divina Comédia, para ilustrar a tragédia, o drama e
a comédia da experiéncia da dor, saide e plenitude em suas
trés imagens: inferno, purgatério e paraiso. Essa trilogia
serve para descrever interdisciplinarmente o fendémeno
existencial nos limites de exclusdo e inclusio em seus trés
momentos de saude, doenca e plenitude.
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1 — O principio normativo da paridade de participagao
segundo fraser como cerne da justi¢a bidimensional

No mais recente Indice de Progresso Social® que
leva em consideracao (i) necessidades humanas bdsicas (nutrigao
e cuidados médicos, agua e saneamento, moradia,
seguranca pessoal), (i) fundamentos de bem-estar (acesso ao
conhecimento basico, acesso a informagiao e comunicagao,
saude, sustentabilidade dos ecossistemas), e (iil) gportunidades
(direitos e liberdades individuais, tolerancia, inclusio e
acesso a educagao superior), o Brasil figura em 42° lugar
num ranking que tem Noruega, Suécia e Suica nas trés
primeiras coloca¢bes. Os Estados Unidos da América que
figuram como os mais ricos em nivel mundial, em termos
de progresso social ocupam a 16* posi¢io. No que diz
respeito especificamente ao topico da saide que contém
como indicativos a expectativa de vida ao nascer, mortes
prematuras por doengas ndo transmissiveis, obesidade,
morte por contamina¢ao do ar, e taxa de suicidio, o Brasil
ocupa o 78° lugar no ranking.

A partir de tais indicativos ¢ possivel depreender
dois aspectos que interessam a esta pesquisa: (O) progresso
econdémico niao ¢ sindonimo de progresso social. Ha paises
economicamente ricos, porém profundamente desiguais do
ponto de vista do acesso aos bens basicos, isto é, aqueles
bens indispensiveis a uma existéncia estavel; () o
progresso de um pais em termos sociais passa pela
disponibilizacao dos bens basicos a todos os cidadaos, algo
que implica a igualdade de participagiao e de oportunidades.

Fraser parece ser a filésofa na contemporaneidade
que melhor integra as dimensdes da justica como
redistribui¢ao e reconhecimento a partir de uma concepg¢ao

2 Acerca do Indice de Progresso Social, Cf.
http://www.socialprogressimperative.org/pt/data/spittdata table/cou

ntries/spi/dim1,dim3
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dual ou bidimensional de Justica mediante aquilo que ela
designa “principio normativo da paridade de participa¢ao”
(parity of participation): “De acordo com esta norma, justica
requer arranjos sociais que permitem a todos (adultos)
membros da sociedade interagir com o0s outros como
iguais™. A paridade de participacdo constitui o “principal
idioma da razao publica”, garantindo desta forma a maxima
democratizacio do acesso aos bens basicos (saude,
educagio, moradia, alimentagao, lazer, seguranca) e a
maxima democratizacdo das decisoes concernentes a esfera
publica. E, neste sentido, uma radicalidade da experiéncia
democratica. Como afirma a propria autora,

[...] a paridade de participacdo serve como um
idioma publico de contestagao e deliberagdo sobre
questdes de justica. Mais fortemente, ela representa
o principal idioma da razao priblica, a linguagem
preferida para conduzir argumentagdes politicas
democraticas sobre questdes de distribuicio e
reconhecimento?.

A paridade de participa¢ao ¢ normativa no sentido
deontoldgico’, isto €, implica o dever de estender a igual
participagdo a todos os membros da sociedade, incluindo

3 FRASER; HONNETH. Redistribution or recognition? A political-
philosophical exchange, p. 36.

4 “For the status model, then, participatory parity serves as an idiom of
public contestation and deliberation about questions of justice. More
strongly, it represents zhe principal idiom of public reason, the preferred
language for conducting democratic political argumentation on issues
of both distribution and recognition”. Cf. FRASER; HONNETH.
Redistribution or recognition? A political-philosophical exchange, p. 43.

5> O deontologismo ou “moral do dever” tem sua base filosofica
enquanto procedimento de universalizagio no imperativo categérico de
Kant: “O imperativo categérico ¢, portanto, sé6 um unico, que € este:
Age apenas segundo uma maxima tal gue possas ao mesmo tempo querer que ela se
torne lei universal”. KANT. Fundamentagio da metafisica dos costumes, p. 223.
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assim categorias comumente marginalizadas como gays,
lésbias, negros, mulheres, pobres, etc. Apesar da conotagiao
kantiana transcendental e, 7pso facto, a priori, implicita na
pressuposicao universal da igualdade moral dos seres
humanos, Fraser adverte que o sentido de universalidade
moral af presente ndo pode ser conjecturado em termos “a
priori”, de uma razao autorreferenciada, mas em termos
pragmaticos, seguindo desta forma as linhas fundamentais
da teoria social. A partir desta perspectiva 0O
reconhecimento nao é tomado como um remédio para as
patologias que afetam o género humano em geral
(abstratamente), mas como uma profilaxia destina a
combater as patologias resultantes de injusti¢as advindas de
condicionamentos sociais especificos e concretos, portanto,
contextualizados.

Para Fraser, o reconhecimento pensado por
Honneth nido ¢ suficiente para solucionar as injusticas
sociais porque é um modelo psicologizado baseado na
autorrealizacdo (se/f-realization) e na autoestima. A paridade
de participagao redimensiona o reconhecimento em termos
radicais de justica social.

Aqui, 2 norma da paridade de participacdo garante a
gays e lésbicas reivindicages deontoldgicas, sem
recorrer a avaliacdes éticas — sem, isto é, assumir o
julgamento substantivo que relagdes homossexuais
sdo eticamente avalidveis. A abordagem da
autorrealiza¢do, em contraste, nio pode evitar
pressuposicoes desses julgamentos, e, portanto, é
vulnerivel ao contra-julgamento que a negam.
Assim, o modelo de status é superior ao modelo da
autorrealizacio no tratamento deste caso®.

¢ “Here, the norm of participatory parity warrants gay and lesbian
claims deontologically, without recourse to ethical evaluation — without,
that is, assuming the substantive judgment that homosexual
relationship are ethically valuable. The self-realization approach, in
contrast, cannot avoid presupposing that judgment, and thus is
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A paridade de participagio ndo se utiliza
simplesmente de “remédios afirmativos” que implicam a
afirmacao de diferencas, mas se utiliza de “remédios
transformativos” que objetivam a eliminagao de diferengas
que geram processos de exclusio, portanto vao além dos
meros arranjos e paliativos. Traduzindo em alguns
exemplos, os remédios transformativos no caso da exclusio
de negros, nio apenas proporiam cotas raciais, mas
atacariam a dicotomia racista eurocéntrica branco/negro;
no caso da homofobia, ndo apenas reivindicariam o espago
para gays e lésbicas, mas, indo além da afirmacio de
diferencas, buscariam a  desinstitucionalizacio  do
heterossexismo e da dicotomia homo/hétero; no caso da
exclusio da mulher, os tremédios transformativos
objetivariam  a  desinstitucionalizagio ~ de  praticas
androcéntricas a fim de conferir a igual participag¢ao a
homens e mulheres.

A paridade de participagdo esta embasada numa
dupla condi¢ao: (i) uma objetiva que se refere a
redistribuicao de recursos materiais objetivando assegurar
aos participantes a sua independéncia e voz; (i) e uma
intersubjetiva que concerne a disponibilizagdo de padroes e
valores culturais institucionalizados que possibilitem a
garantia de oportunidades iguais atinentes a consecucao da
estima social. Em termos mais aplicativos, a paridade de
participac¢do incide diretamente na tematica dos conflitos de
interesse como um elemento equalizador desfazendo as
tensdes, de modo que os interesses de uns nao se
sobreponham aos interesses de outros gerando a exclusao e

vulnerable to counter-judgments that deny it. Thus, the status model is
superior to the self-realization model in handling this case”. Cf.
FRASER; HONNETH. Redistribution or  recognition? A political-
philosophical exchange, p. 40.
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o nao-acesso a direitos essenciais para a manuten¢ao da
vida.

Subjacente a essa dupla condicio da paridade de
participagao estd o pressuposto que uma teoria da justica
nao pode se apoiar apenas num modelo redistributivo ou
tdo-somente num modelo baseado no reconhecimento,
mas deve tomar por base a articulagio entre ambos os
modelos cultural e econémico: “Assim, uma concepgao
bidimensional de justica orientada para a norma da
paridade de participagdo engloba tanto a redistribuicao
quanto o reconhecimento, sem reduzir uma a outra”’. A
questao fundamental consiste, destarte, em como superar
as patologias econémicas que geram a desigualdade social e
as patologias culturais que geram a marginalizagao,
preconceito e discriminagao de algumas categorias.

O erro do modelo redistributivista® — que tem como
expoentes Rawls, Dworkin e Sen — consiste em pensar que
as injusticas advem somente da ma distribuicio de bens
(paradigma econémico / caims for redistribution); o etro do
modelo baseado no reconhecimento — que tem como
expoentes Chatles Taylor e, sobretudo Honneth — consiste
em pensar que as injusticas advém apenas dos processos
culturais institucionalizados de modo discriminatério
(paradigma cultural / claims for recognition). Ambos os
imaginarios politicos sao contraproducentes se tomados de

7 “Thus, a tow-dimensional conception of justice oriented to the norm
of participatory parity encompasses both redistribution and
recognition, without reducing either one to the other”. FRASER;
HONNETH. Redistribution  or  recognition? A political-philosophical
exchange, p. 36.

8 Para Michael Sandel o modelo redistributivista é problematico desde
sua origem, a saber, desde o procedimento (o experimento da razao) da
posicdo original. Na sua visio, tal procedimento ao pressupor agentes
artificiais (eu nouménicos) e, ipso facto, desengajados de contextos
reais de escolhas, torna-se inefetivo e vulneravel. Cf. SANDEL. E/
liberalismo y los limites de la justicia, p. 406.
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modo autorreferenciado. A pretensio de Fraser consiste
em confrontar esse dilema a partir da sua tese de uma
concepgao dual ou bidimensional de justica, a saber, que “a
justica hoje requer redistribuicdo e reconhecimento.
Nenhum por si s6 ¢ suficiente’™.

E louvéavel sem sombra de ddvidas a preocupagio
rawlsiana em  Theory of Justice (1971) ao acentuar a
imprescindibilidade de uma redistribui¢ao de bens basicos
(o minimo existencial) para que todos os cidaddos tenham
as condi¢des minimas de participagao efetiva na sociedade.
E, como ele mesmo frisa, é dever do Estado possibilitar
esse acesso:

Isso se consegue por meio da fiscalizagio de
empresas ¢ associagOes privadas e pela prevencio
do estabelecimento de medidas monopolizantes e
de barreiras que dificultem o acesso as posi¢oes
mais procuradas. Por ultimo, o governo garante o
minimo social, seja através de um saldrio-familia e
de subvencOes especiais em casos de doenga e
desemprego, seja mais sistematicamente por meio
de dispositivos tais como um suplemento gradual
de renda (o chamado imposto de renda negativo) 1°.

Honneth — defendendo o modelo centrado no
reconhecimento — adverte que o modelo redistributivista é
profundamente problematico porque nao cumpre com o0s
preceitos democraticos de uma participagao efetiva dos
cidadaos na reivindicacio de seus direitos; ha uma situacao
de passividade, haja vista o conjunto de direitos ser
implementado de modo verticalizado por um Estado de
bem-estar social, o que constitui uma espécie de arranjo

9 “It is my general thesis that justice today requires bozh redistribution
and recognition. Neither alone is sufficient”. FRASER; HONNETH.
Redistribution or recognition? A political-philosophical exchange, p. 9.

10 RAWLS. Uma teoria da justica, § 43, p. 304.



Marcia Cassimiro; Agemir Bavaresco; André Soares (Orgs.) 103

social ou assistencialismo publico, uma condigdo
mantenedora do  status  gquo de desigualdade. Os
procedimentos  redistributivos precedem aos agentes
efetivos e prescindem do consenso dos afetados e, 7pso facto,
sao impostos destituidos da minima deliberagdo. Assim,
“ao invés de ‘bens’ nos devemos falar em relagoes de
reconhecimento; ao invés de ‘distribuicio’ nds devemos
pensatr em outros padroes de concessio de justica™’.

A bidimensionalidade da justiga proposta por Fraser
objetiva combater a  dicotomia redistribuicao-
reconhecimento concebendo-a como uma “falsa antitese”,
pois na praxis as injustigas vinculadas a redistribui¢ao e ao
reconhecimento estdo intimamente interconectadas. Ha
coletividades'> que sofrem concomitantemente injusticas
econdmicas e culturais como é o caso do negro que além
de sofrer com o racismo comumente ocupa cargos de
trabalho inferiores aqueles ocupados pelo branco. O acesso
a saude publica também ¢ permeado por essa ambivaléncia,
pois amiude classes excluidas tanto do ponto de vista do
reconhecimento quanto do ponto de vista da redistribui¢ao
socioeconémica de bens basicos sio  assistidas
precariamente pelo Sistema Unico de Saude, sobrando-lhes
como alternativa a adesio a planos privados, algo
incompativel com seus rendimentos. A justica tomada em

11 “Instead of ‘goods’ we should speak of relations of recognition;
instead of ‘distribution” we should think of other patterns of granting
justice”.. HONNETH. “The fabric of justice: on the limits of
proceduralism, p. 166.

12 “Hssas coletividades sdo ‘ambivalentes’. Sio diferenciadas como
coletividades em virtude tanto da estrutura politico-econémica como da
cultural-valorativa. Entdo, quando oprimidos ou subordinadas, sofrem
injusticas ligadas a economia politica e a cultura simultaneamente. [...].
Nesse caso, nem remédios redistributivos nem de reconhecimento
isoladamente sao suficientes. Coletividades ambivalentes precisam de
ambos”. Cf. FRASER. Da redistribuicdo ao reconhecimento? Dilemas
da justica na era pds-socialista, p. 259.
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termos bidimensionais demanda que as categorias excluidas
sejam incluidas culturalmente e economicamente, o que
implica a articulagdio minima entre redistribuicio e
reconhecimento. Tal articulagdo passa como demonstrado
anteriormente pela implementacao do principio normativo
da paridade de participagao.

2 — Saude, doencga e plenitude

O conceito de satde tem implicacGes legais, sociais
e economicas dos estados de saude e doenca, sendo um dos
mais difundidos aquele que esta no preambulo da
Constituicao da Organizacao Mundial da Sadde: “A sadde é
um estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e
nao consiste apenas na auséncia de doenca ou de
enfermidade” (OMS, 1946). A partir deste conceito pode-se
enumerar algumas dimensoes interdisciplinares da saide
integral:

a) Estilo de vida e de comportamento. O relatério
Lalonde apresenta quatro elementos constitutivos da saude:
Biologia humana, ambiente, estilo de vida e assisténcia
médica (Lalonde, 1974). A saude é conservada e melhorada,
nao s6 através da promogao e aplicagao da ciéncia da saude,
mas sobretudo pelo esfor¢o e opgdes de vida inteligente da
pessoa e da sociedade. A relacio entre estilo de vida e saude
mostra que as pessoas podem melhorar sua satde através
de exercicios fisicos, sono suficiente, mantendo um peso
saudavel, limitando o uso de alcool e evitando fumar.

b) Ambiente fisico ¢ bem-estar. A OMS afirma que a
engenharia sanitaria entendida como um conjunto de
tecnologias promove o bem-estar fisico, mental e social.
Dessa engenharia faz parte o saneamento basico de sadde
publica: sistemas de 4gua, de esgotos sanitarios e de limpeza
urbana; agua e ar limpos, casas, comunidades e estradas
seguras. A qualidade da agua, os espacos de lazer nos
bairros, incluindo o ambiente natural conduz a niveis de
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satisfacao e de bem-estar geral, por exemplo, os beneficios
psicolégicos positivos do espago natural em aglomeragoes
urbanas. Isso inclui fatores como.

©)  Ambiente  social ¢  economico. Conforme a
Organizagao Mundial da Saude, os principais determinantes
da saidde incluem o ambiente social e econdmico, o
ambiente fisico e os comportamentos individuais da pessoa
(OMC, 2015). O contexto em que a pessoa vive ¢é
fundamental na sua qualidade de vida e em seu estado de
sadde.

d) Saide espiritual e mental: A percepgao de saude é
diversa entre as diferentes culturas, assim como o
pluralismo de religides e crengas como mediagdes para
garantir a sadde espiritual. Por isso, a saude mental ou
espiritual é fundamental para uma saude integral.

Considerando as dimensbes conceituais sobre a
saude, acima apresentadas, descrevemos a representagiao
imagética da satude, doenga e do gozo a partir da Divina
Comédia de Dante Alighieri (1981). Qual é a representagdao
de doenca e saude que se pode encontrar nesta obra?
Vincularemos, interdisciplinarmente, modelos éticos,
leituras filosoficas, luta por reconhecimento e conflitos de
interesses com as questoes da sadde, doenga e plenitude.

2.1 —Tragédia da dor infernal

A primeira parte do poema Divina Comédia relata a
peregrinacao expiativa pela dor do Inferno. Dante descreve
em brilhantes imagens a complexa e dolorosa experiéncia
do 6dio e vinganga face aos inimigos; o repositorio das
amarguras e decepgoes diante de toda ordem de poder; as
manobras e acontecimentos tragicos da vida; enfim, as idas
e vindas do ser humano extraviado “na selva escura” da
viagem pelo inferno existencial (Donato, Prefacio e notas
prévias, 1981, p. 23). Assim, é descrita a descida ao inferno:
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Meus olhos encheram-se de lagrimas vendo
tamanha multiddo e as feridas que a corrofam. Mas
Vergilio perguntou: “Por que tens a vista posta nos
tristes mutilados e em seus cruéis tormentos”? Tao
acetba era a dor nos ais descrita [..]. Nao creio
maior tristeza haja conhecido” (Alighieri, 1981,
Canto XXIX, p. 105).

A fenomenologia tragica da dor infernal retrata o
embate da doenca como experiéncia do aniquilamento
existencial. Daf a exigéncia de uma visao interdisciplinar e
holistica de saude que integre as varias vertentes éticas
deste fenomeno humano. Temos, por exemplo, a ética da
virtude, introduzida pelos gregos como um conceito
integral de saude, ao contrario a modernidade fragmenta o
conceito e segmenta a pratica em especializagdes
disciplinares, abandonando a visio integral de corpo e
saude. Depois, a ética utilitarista persegue a felicidade do
bem-estar social dos cidadaos, através da implementagao de
politicas publicas, desafiada pela justica inclusiva (SUS),
combinando as diretrizes das politicas publicas e a urgente
transversalidade que perpasse todas as areas para enfrentar
a contradicio de necessidades ilimitadas e recursos
limitados. Ou ainda, temos as éticas religiosas que
cooperam na interagao entre religiosidade e satde; prece e
meditagdao, reconciliagdo espiritual e mental. Assim, a
tragédia da dor que faz a pessoa descer as esferas do
inferno dantesco, sio erguidas para um estado de boa
disposi¢ao e satisfagdo, conforto e seguranca, aconchego e
conforto, felicidade e satisfacdo, seguranca e serenidade,
contentamento ¢ alegria.

2.2 —Drama da contradig¢do purgativa
A literatura medieval na qual Dante se insere trata

do drama do softimento, sobretudo, o cristianismo
medieval inspira a tematica mistico-literaria do descer ao
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inferno e de 1a ascender ao paraiso, através da mediagao do
purgatério. Dante é um dos poucos que introduziram a
figura da mediagio do purgatério entre o inferno e o
paraiso, constituindo-se uma criagdo poético-épica original
de literatura profana, heroica, politica, social e religiosa.

Ha, inicialmente, a diferenca entre as montanhas: O
inferno ¢ a montanha para dentro da terra, enquanto que o
purgatério é a montanha espetada para fora, para o alto
alcancando o céu, em que se indiferenciam o ante-
purgatério e o purgatédrio, formando circulos purgativos
das doencgas humanas, tais como a soberba, a inveja, a
colera, a preguica, a avareza, a gula e a luxuria.

A saida do inferno introduz a subida da montanha
do purgatorio, através da odisseia da expurgacdo dos sete
vicios ou pecados, isto ¢, as doengas principais do ser
humano. O drama do purgatério é a ponte mediadora entre
a oposicao dos extremos fixos do inferno e o paraiso. Na
base abissal do drama existencial humano situa-se o
caminho que emerge do inferno da dor a contradigio com
o cume do gozo do paraiso terrestre. A resolucao desta
contradi¢ao passa pelo drama da mediagao purgativa (vicio,
doenga) e purificadora (virtude, sofrimento) do purgatério

da dor.

[...] dai-vos conta de que os homens somos o verme
de que ha de surgir a borboleta angelical que sobe a
justica divina sem cuidar de obstaculos. Por que vos
ensoberbece o orgulho [..]? E comum ver-se a
sustentar forro e telhado, cariatide com os joelhos
unidos ao peito; e quem a olha comove-se pela falsa
postura e pela dor suposta. Dor igual senti ao por
reparo nas almas que se aproximavam. Umas,
menos; outras, mais; vinham curvadas segundo o
peso que as gravava. E parecia-me ouvir dizer
aquelas mais dobradas: “Mais nio posso aguentar! ”
(Dante, 1981, Canto X, p. 162).
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A racionalidade filoséfica elaborada por Foucault a
partir  do conceito de Dbiopolitica diagnostica a
“medicalizacao dos corpos e das doengas”. Soma-se a isso a
concepg¢ao mecanicista ou cientificista como biopoder para
tratar da sadde. A vida bioldgica é submetida pelo Estado
moderno numa relagdo poder-vida como constitutiva do
poder soberano. Agamben amplia esse conceito no jogo
semantico de vida nua — poder soberano; “zoé” — “bios”.
Ele substitui o par amigo-inimigo proposto por Schimitt
por zoé-bis, isto ¢, vida nua — existéncia politica, exclusio-
inclusdo. O ser humano separa e opoe a si a propria vida
nua, € 20 mesmo tempo, mantém-se em relacio com ela
numa exclusio inclusiva. O conceito vida implica, de um
lado, no objeto do Estado, enquanto poder sobre a vida
(biopolitica) e, de outro, a esfera de resisténcia e de
superacao, enquanto o poder da vida.

Hans Jonas atualiza o imperativo categorico
kantiano: “Cuidar da vida presente e das futuras geracées”,
assumindo a ética da responsabilidade, ou seja, face aos
problemas interdisciplinares que a realidade da sadde nos
coloca ¢ necessario superar respostas disciplinares através
de uma razao transversal interdisciplinar.

2.3 — Comédia da plenitude paradisiaca

O cOmico designava para Alighieri o estilo
preferencial para tratar temas contraditorios, por exemplo,
combinar o sublime e o trivial, o religioso e o profano, a
razao e as paixoes, enfim o alento da saude e o desalento da
dor. A descri¢ao deste plano poético descreve a plenitude
do paraiso como a resolucdo destas contradi¢oes
existenciais pela comédia divino-humana.

A tdo alta compreensdo nao me conduziram as asas
da mente; todavia, eis que fulgor veio sacudir-me e
saciar o meu desejo de tal verdade penetrar. A
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inspiracio faltou o poder de prosseguir. Mas, entio,
o meu querer, qual roda obediente a0 mando que a
faz mover-se, pusera-se conforme a vontade divina,

esse amor que move o sol e as outras estrelas
(Dante, Canto XXXIII, p. 327).

Se em Dante o “amor ¢ que move o sol e as outras
estrelas”, em Honneth igualmente é o amor nio
reconhecido que é o motor da luta por reconhecimento:

Assim que o amor as pessoas ¢ separado, a0 menos
em principio, do reconhecimento juridico e da
estima social delas, surgem as trés formas de
reconhecimento reciproco, no interior das quais
estdo inscritos, junto com os potenciais evolutivos
especificos, os diversos géneros de luta. S6 agora
estdio embutidas na relagio juridica, com as
possibilidades de universalizacdo e materializacao, e
na comunidade de valores, com as possibilidades de
individualizacio e igualizacdo, estruturas normativas
que podem tornar-se acessiveis através da
experiéncia  emocionalmente  carregada  do
desrespeito e ser reclamadas nas lutas daf
resultantes (HONNETH, 2003, p. 267).

Axel Honneth considera que os movimentos de luta
social surgem basicamente pelo reconhecimento recusado
nas relagGes intersubjetivas de reconhecimento reciproco.
A partir das relagdes amorosas, juridicas e de estima social,
os individuos acumulam os sentimentos de autoconfianca,
autorrespeito e autoestima, e a violagao de tais sentimentos
por meio do desrespeito, leva a reacGes negativas como a
vergonha social, que se torna a base para a resisténcia
politica.

A representacao da comédia pode ser tematizada
pela teoria do reconhecimento de Honneth em que se
descreve, inicialmente, o conflito como luta por poder ou
autoconservagao na concepgao filoséfica social moderna.
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Porém, ele trata do conflito originado por experiéncias de
desrespeito que afetam a identidade pessoal e coletiva, pois
a identidade apenas constitui-se pelo reconhecimento. Para
Honneth a luta origina-se do sentimento moral de injustica,
fazendo emergir o conflito que ¢ resolvido apenas se o
individuo ¢é reconhecido em esferas amplas de socializagao
e autorrealizagdo, alcancando um estagio de dignidade e
plenitude saudavel.

Experiéncias de desrespeito estio na base de
conflitos e sio o motor da luta por reconhecimento:
Violagao do reconhecimento, falta de identidade do sujeito
e autorrealizacdo; violagio ou lesio das condi¢oes
intersubjetivas de autoconfianga, autorrespeito e autoestima
impulsiona a luta por reconhecimento em que cada uma
das esferas tem um conflito interno que legitima o
reconhecimento: a) Esfera do amor (conflito relacSes
afetivas — mae-filho), igualdade (conflito grupos excluidos
merecem igualdade e dignidade) e éxito (conflito exige
estima social e justa redistribui¢ao de recursos materiais); b)
Conlflito originado por experiéncias de desrespeito que
afeta a identidade e o reconhecimento dos individuos.
Honneth formula uma teotia social com teor normativo, ou
seja, o conceito de luta origina-se do sentimento moral de
injustica. O conflito vincula uma for¢a moral capaz de
impulsionar o sujeito ou grupos a a¢ao. Pode-se dizer lutas
socials tem imanente uma luta moral que leva um
crescimento de socializagio e dignidade; c) Conflito
originado do sentimento de desrespeito: A luta social ¢ uma
luta moral que ¢ articulada entre as expectativas privadas ou
sociais, desrespeito sofrido e movimento social. Entre
ambas ¢é preciso haver uma ponte de interesses comuns
para a construcao da identidade coletiva: sentimento de
desrespeito converte-se em base motivacional de resisténcia
coletiva e luta por reconhecimento: emancipagdo social.
Passar do desrespeito a agdo: Informar cognitivamente
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sobre o desrespeito e a situagdo social, isto é, tomar
consciéncia.

Consideragdes finais

O conceito de saude que nos é dado pela OMS
afirma que se trata de um estado de plenitude de bem-estar
fisico, mental e social, que nao se reduz a auséncia de
doenca ou de enfermidade. Alcancar esta simetria saudavel
¢ um percurso dantesco, ou seja, todo ser humano vive a
experiecncia da dor e do sofrimento como uma luta
purgativa para viver o equilibrio, transformando os dramas
em comédias que dissolvem as contradi¢oes que a0 mesmo
tempo excluem a doenca e incluem a saude numa espiral
dialética de busca de plenitude.

A justica pensada a partit de uma perspectiva
bidimensional pressupde a articulagao entre redistribuicao e
reconhecimento, tomando o principio normativo da
paridade de participagdo como um pressuposto basilar
deontologico necessarios para dirimir os conflitos de
interesses. O principio da igual participagao requer nao sé o
acesso aos bens econémicos a partir da redistribuicao
(modelo econémico), mas também ressignificagdo de
padrdes culturais de reconhecimento que possibilite a
quebra de esteredtipos e preconceitos que sedimentam a
exclusio de coletividades.

Portanto, além de analisar os meandros e
especificidades conceituais em torno da saude e dos
conflitos de interesse, esta pesquisa propOs a justica
bidimensional e o principio normativo da paridade de
participagao de Fraser como uma tentativa de ressignificar a
tematica dos conflitos de interesse, especificamente, em se
tratando da imprescindibilidade da universalizacio de
direitos e do acesso aos bens basicos e da participagao na
esfera publico-democratica.
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tornar-se num ser bioético, no pressuposto de
gue a Bioética serd a grande utopia que ird
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unir e apazignar os seres bumano, em todo o
globo, durante o século XXT.

Daniel Serrao

A tentativa de construit um modelo normativo
universal, presente no debate bioético atual, é uma
caracteristica herdada da tradicdo intelectual do Ocidente.
Este sintoma ¢é bastante antigo e ja pode ser observado
entre os gregos que, antes de Sécrates (cerca de 470-399
a.C.), buscavam uma arché (origem) que explicasse,
igualmente para todos, o sentido do cosmos. A mesma
disposi¢ao ocorrera muitos séculos depois, no periodo da
cristandade, quando a teologia crista estabelece os
parametros para uma conduta moral que deveria ser
seguida por todos os cristaios. Com o ocaso da Idade
Média, o cristianismo se vé dividido entre catdlicos e
protestantes. Chega ao fim a singular interpretacio do
cristianismo. A unidade moral entre os homens ja nio
ocorre através de um dnico sentimento religioso. A Europa
divide-se em nag¢oes independentes, com linguas e normas
juridicas proprias. Diante deste quadro, a solucao
encontrada pelos modernos, para estabelecer o didlogo
entre contextos morais distintos, foi eleger a razio como
gramdtica comum entre todos os homens. Nasce, assim, a
chamada moral secular, que instituiu a razio como critério
universal para a avaliagio das condutas morais®.

Embora o critério utilizado para constituir a
avaliagdo moral seja o da razdo e nao mais o dos

U SERRAO, D. Procurar a sabedoria, partilhar o conbeciments. Porto:
Cofanor, 2010, p. 53.

2 Cf. ENGELHARDT Jr., HT. Bivethics and secular humanism: the search
for a common morality. Philadelphia: Trinity Press International, 1991,
p. 22-31.
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regionalismos morais (como a religidao, por exemplo), isto
nao significa que ele seja uniforme. Na tentativa de chegar a
uma definicao secularmente aceita por todos, concluiu-se
que a racionalidade moderna se apresenta sob varios
aspectos e isto conduz, necessariamente, a impossibilidade
de afirmar a existtncia de um udnico modelo de
racionalidade’. Apés fracassada a tentativa de impor um
unico critério moral racionalmente fundado, a divergéncia
surge como signo desta época‘ e define o atual contexto
moral, mesmo diante de um ethos liberal, que celebra a
liberdade, a igualdade e a auto-realizacdo. Apesar das
reivindica¢oes de consenso e das exaltadas tentativas de
impor visbes morais uniformes, a diversidade moral
persiste. Este ambiente de dissensdo se reproduz também
no interior da Bioética, que progressivamente assume um
carater secular. Nela, o esforco de sistematizar analises de
condutas, tendo como base uma racionalidade universal, se
choca com as manifestagées proprias do espirito humano,
inserido em situacdes socioculturais determinados’.
Pretendendo ser descompromissada com uma visao
moral particular, a bioética secular acaba negando a
diversidade moral e, por conseguinte, os proprios caminhos
da razao. Em outras palavras, o raciocinio secular, desejado
por esta forma de fazer Bioética, embora arrogue para si
um cariter /beral é, na realidade, autoritiario e fracassado.
Autoritario porque pretende ser uma norma universal num
mundo no qual “a diversidade moral é real de fato e em
principio”™. Fracassado por ignorar os escombros do

3 Cf. CORTINA, A.; MARTINEZ, E. Efica. Sio Paulo: Loyola, 2005,
p. 49-99.

4 Cf. BERMAN, M. A/ that is solid melts into air. New York: Simon and
Schuster, 1982, p. 30.

5 Cf. ENGELHARDT Jr., H.T. Bivethics and secular humanism, p. 33ss.

¢ ENGELHARDT, Jr., H'T. Fundamentos da bioética. Sao Paulo: Loyola,
1998, p. 21.
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projeto moderno e a inauguracao de uma condicao pos-
moderna, na qual o discurso sobre a razdo (e por que nio
dizer a propria razdo) se tornou vazio e sem sentido’. O
que existe ¢ uma abundancia de visdes morais, uma mirfade
de entendimentos morais florescendo. Nas tentativas de
determinar as diferencas por meio de argumentos racionais
solidos, cada lado pressupde diferentes premissas morais
fundamentais e diferentes regras de evidéncia e inferéncia.
Cada lado fala apds o outro sem uma resolucio final,
baseada em principios racionais. O resultado é que as
controvérsias bioéticas alimentam debates envolventes,
porém insoltveis®.

Os dois caminhos da bioética secular

Com o enfraquecimento da sintese religiosa do
cristianismo  ocidental,  cresceram  as  esperangas
progressivas de que a razdo poderia revelar o carater da
vida boa e das normas gerais da probidade moral, fora de
qualquer narrativa moral particular. A aspiragdo era
descobrir, pela razao, uma moralidade que unisse a todos e
proporcionasse a fundacio de uma paz perpétua. Esta
esperanga mostrou-se falsa.

Conforme constata Theodor Adorno (1903-1969), a

razao moderna nao foi capaz de cumprir a promessa de

7 Cf. PRIGOGINL 1. O fim das certezas. Sao Paulo: UNESP, 1996.

8Assim observa o filésofo Alasdair Maclntyre: “a caracteristica mais
impressionante da expressio moral contemporanea é o fato de que tdo
grande parte dela seja usada para expressar divergéncias; e a
caracteristica mais impressionante dos debates nos quais estas
divergéncias sdo expressas ¢ o seu cardter interminavel. Ndo quero
dizer com isso apenas que os debates prosseguem e prosseguem —
embora isto seja verdade —, mas também que eles aparentemente nio
podem chegar a um termo. Parece ndo haver uma forma racional de se
garantir uma concoérdia moral em nossa cultura”s MACINTYRE, A.
After virtue. Notre Dame: University of Notre Dame Press, 1981, p. 6.
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liberdade, igualdade e fraternidade para todos. Ao invés
disso, condenou uma parcela da humanidade aos horrores
dos campos de concentragio’. Neste contexto de
desencantamento, surge uma variedade de concepg¢des
seculares a respeito do bem, do dever, da virtude, do
carater e da vida boa que nao podem encontrar justificagao
na racionalidade secular geral. Este é o irremediavel e
devastador pluralismo' moral da pés-modernidade que,
com sua visio multicultural e multiperspectivista, faz surgir
uma nova forma de bioética secular, caracterizada por sua
natureza intrinsecamente /Zbertdria.

A concepgao /libertaria da bioética secular nasceu da
incapacidade de encontrar uma moralidade secular
normativa. Ela abarca uma variedade de visbes morais
divergentes, comunidades morais e fragmentos de comunidades
morais, isto ¢, individuos que optam por uma nova forma de
vida moral por estarem descontentes com a comunidade moral
da qual fazem parte. Nesta concepcio de Bioética, nao é
necessario que os individuos partilhem um consenso moral
absolutamente coincidente, como é o caso da bivética secular
liberal, que sustenta a crenga de que uma comunidade moral
universal pode ser justificada com base num conjunto de
compromissos morais proprios dos seres racionais.

Embora a bioética libertaria seja intrinsecamente
secular, ela reserva espago para que as concepgoes religiosas,
por exemplo, vivam como desejarem. Judeus, mugulmanos,
cristaos, hindus, budistas, espiritas, umbandistas e todos os
que buscam a paz e a salvagao para as suas almas podem

9 Cf. ADORNO, T.W. Dialettica negativa. Torino: Einaudi, 1975, p.
3206ss, 332.

10“A palavra pluralismo foi criada na Inglaterra por volta da virada do
século XX — sobretudo por H. Laski — para a area politico-social. (...) o
pluralismo afirma que cada individuo estd inserido em uma variedade
de grupos sociais, de onde resulta também uma variedade de papéis™:
RATZINGER, J. Natureza ¢ missio da teologia. Petropolis: Vozes, 2008,
p. 63.
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viver em suas comunidades particulares a plena concepg¢ao
de seus ideais. Como se pode observar, a visio da bioética
secular libertaria fornece um modus vivendi com forca moral,
mas sem conteudo para um mundo marcado pelo
pluralismo de visdes morais. Neste sentido, ela ¢
cosmopolita'’.

Sendo uma moralidade de procedimentos, a bioética
secular libertdria nao oferece fundamentag¢ao moral para uma
visaio do aborto, da utilizacio de células-tronco
embrionarias e da eutanasia, por exemplo. Também nio
possui  conteddo para embasar concepgées nao-
procedimentais do carater e da virtude. Ela nio oferece
nem mesmo a substancia para uma biografia coerente. Ela é
cosmopolita no sentido de proporcionar uma estrutura que
pode ser invocada fora de qualquer contexto historico-
social, tradicdo e  comunidade  moral, apoiando-se
simplesmente no consentimento dos que desejam ser
envolvidos. Deste modo, ela pode ser compreendida como
uma bioética da satisfacao.

A bioética secular libertdria intenciona eliminar os
imperialismos morais. Isso ocorre em contraste com a visao
da bioética secular liberal, que atribui um valor central a uma
concepgao particular da escolha auténoma (racional) e
sustenta que todas as pessoas deveriam pensar o mesmo'’.
A bioética secular liberal ¢ cosmopolita no sentido estrito de
pretender ser a moralidade global que deverd unir as
pessoas na medida em que abandonam seus vinculos
particulares com as rafzes étnicas, tradigoes culturais e as
restricoes religiosas. Enquanto a bioética secular libertiria
pressupde uma distingdo entre a sociedade” e as

1 Cf. ENGELHARDT Jr., H.T. Bivethics and secular humanism, p. 33-40.

12 Cf. SCHNEEWIND, ].B. The invention of antonomy. New York:
Cambridge University Press, 1998, p. 8.

13 Sociedade identifica uma associac¢io que envolve os individuos que se
encontram em comunidades morais diversas. Em outras palavras, é o
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comunidades', a bioética secular liberal procura constituir o
Estado como lugar exclusivo da manifestagio dos valores
fundamentais, tais como a liberdade e a igualdade.

Nestas circunstancias, ainda se pode manter uma
bioética  secular, mas apenas se for fundamentada em
procedimentos carentes de conteudo derivado de uma
autoridade moral universal. Afinal, o pluralismo moral e
metafisico vivenciado pela cultura contemporanea impede
que se estabelecam referenciais axiologicos universais'.
Todos colaboram, apesar da diversidade de suas crengas
morais. Embora este regime de colaboragao entre estranhos
morais' seja fragil, ele é o preco que se paga pela legitimacgio
e manuten¢ao do consenso. Investir no conteudo, por um
lado, pode significar a absten¢do de uma boa parte dos
individuos. Por outro lado, evitar a busca de um conteudo
universal implica a renuncia de uma substancia necessaria
para estruturar uma compreensao mais completa do bem e
das virtudes. Este novo tempo impde a terrivel tarefa de ter
que escolher entre muitas racionalidades morais
alternativas. Cada individuo deve escolher a moralidade que
deseja para justificar a agao que pretende realizar.

espaco reservado na sociedade civil para as pessoas e comunidades com
diferentes compromissos morais se relacionarem e interagirem.

14 Comunidade ¢ o grupo de homens e mulheres unidos por tradi¢oes e
praticas morais comuns, ao redor de uma visao compartilhada de vida
boa, que lhes permite colaborar com seus parceiros de comunidade.

15> Cf. ENGELHARDT Jr., H.T. Pluralismo moral e metafisico:
repensar a santidade da vida e da dignidade humanas. In: PESSINI, L.;
GARRAFA, V. (Orgs.). Bioética: poder e injustica. Sdo Paulo: Loyola,
2003, p. 435-447.

16 De acordo com o professor Engelhardt Jr., “estranhos morais sdo
pessoas que nao compartilham premissas ou regras morais de evidéncia
e inferéncia suficientes para resolver as controvérsias morais por meio
de uma sadia argumentag@o racional, ou que ndo tém um compromisso
comum com os individuos ou institui¢ées dotados de autoridade para
resolvé-las”: ENGELHARDT Jr., H.T. Fundamentos da bioética, p. 32.
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Apesar de a bioética secular liberal afastar suas raizes
das contingéncias da historia, da etnia e do contexto
social'’, pelo fato de nio possuitem forca normativa, a
verdade é que elas se expressam de modo cada vez mais
intenso. A atual cultura globalizada nao impediu que as
contingéncias, que diao conteudo a visoes particulares do
bem e das virtudes, ganhassem forca para constituir uma
petspectiva bioética libertaria. A moralidade particular torna-
se, paradoxalmente, um fenémeno universal'®. Desta forma,
a  bioética secular globalmente defensavel sera a bioética
libertdria, fundada na autoridade dos individuos e nio mais
de instituigdes ou em pressupostos metafisicos.

Estetizacdao dos valores

Em 1979, Jean-Francois Lyotard (1924-1989)
introduz a ideia de uma condicio pés-moderna®. Para ele, as
metanarrativas® da  Modernidade, permeadas com suas

17 Cf. RORTY, R. Contingency, irony and solidarity. Cambridge: Cambridge
University Press, 1989, p. 196.

18 Cf. OLIVEIRA, M.A. (Otg). Correntes fundamentais da ética
contemporanea. Petrépolis: Vozes, 2000, p. 7.

19 Ct. LYOTARD, ].F. The postmodern condition: a report on knowledge.
Manchester: Manchester University Press, 1984. Segundo Harry Levin,
a expressio pds-modernidade parece ter sido utilizada primeiramente por
Arnold Toynbee em 1954 no oitavo volume da sua obra Study of history,
para identificar o periodo histérico que tem seu inicio com a guerra
franco-prussiana: LEVIN, H. Reflections. New York: Oxford University
Press, 1966, p. 277. Ja Perry Anderson argumenta que o termo pds-
modernismo surgiu na América espanhola para definir, no seio da prépria
Modernidade, uma postura contraria ao conservadorismo de alguns
modernos: ANDERSON, P.  As origens da pds-modernidade. Rio de
Janeiro: Zahar, 1999, p. 9-10.

20" Narrativas-mestras desenvolvidas para a justificagdo da realidade. Cf.
HABERMAS, ]. Modernity: an incomplete project. In: HAL, F.
(Ed.). The anti-aesthetic: essays on postomdern culture. Port Townsend:
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pretensdes atemporais e universais, perderam o sentido,
tendo em vista que nao é mais possivel explicar a realidade
social através de uma racionalidade, nem instrumental e
nem comunicativa.

Vivemos em uma época ndo mais moderna,
vivemos em uma época pés-moderna, ¢ isto porque
ninguém mais acredita em metanarrativas, ninguém
mais pode intelectualmente usar  metanarrativas
para sustentar suas narrativas ou seus discursos
cientificos, ou seja, vivemos em uma época em que
discursos como os da ciéncia e da tecnologia se
desligaram, no interior da consciéncia dos
intelectuais, dos grandes discursos filoséficos que,
na modernidade, eram tomados pelos intelectuais
como sustenticulos necessarios dos discursos com
valor de verdade?!.

Tomando como base os jogos de linguagem
(Sprachspiele)” de Ludwig Wittgenstein (1889-1951), Lyotard
chega a conclusao de que o consenso nao ¢ possivel, pois a
diversidade dos jogos, caracterizados pela polissemia,

Bay Press, 1983, p. 3-15; CONNOR, S. Cultura pds-moderna: introdugio
as teorias do contemporaneo. Sido Paulo: Loyola, 2004, p. 30;
HONNETH, A. An aversion against the universal: a comentary on
Lyotard's post-modern condition. Theory Culture and Society, v. 2, n. 3, p.
151, 1985; RORTY R. Habermas and Lyotard on postmodernity. In:
BERNSTEIN, R. (Ed.). Habermas and modernity. Cambridge: MIT Press,
1985, p. 161-176.

2l GHIRALDELLI JR.,, P. A atualidade filoséfica de Anisio
Teixeira. Educagio, v. 32, n. 101, p. 23-27, abr.-jul. 2000.

22 Cf. WITTGENSTEIN, L. Investigagies filosdficas. Petrépolis: Vozes,
1996, §7, §23. A partir de 1932, para dar conta das variadas formas de
expressio linguistica, Wittgenstein cunha o termo jogos de /linguagem,
sobretudo para acentuar o fato de que, em contextos diversos, surgem
regras diversas para dar conta do processo de significagio. Assim, a
funcdo da linguagem e a sua logica é sempre relativa a forma de vida de
uma determinada comunidade 4 qual estd integrada.
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multiplica o sentido dos valores tornando-os, a0 mesmo
tempo, sem sentido”. A partir deste entendimento, Jean
Baudrillard (1929-2007) concebe, em suas reflexdes sobre a
fragmentagao social, a construcdo das relagoes axioligicas
como simulacdo da realidade. Para ele, a Pés-modernidade
se caracteriza por uma espetacularizacdo do social evidenciada
pela estetizacao dos valores. Trata-se de uma orgia, na qual
todos os modelos de representagao do real sio admitidos.
Assim, a imagem nao sé troca de lugar com a realidade,
mas acaba engolindo-a. Tal situacio ¢ decorrente da
saturacao do sentido das formulagcoes. Desta forma, nos
resta somente a simulagdo, o smzulacro, isto é, fingir ter o
que niao se tem.

De acordo com Baudrillard, que nido se rejubila
com a liquidag¢do absoluta dos referenciais estabelecidos
pela Modernidade, a histéria pode ser dividida em quatro
estagios: natural, no qual o valor se origina em referéncia ao
uso natural do mundo; mercantil, no qual o valor surge em
referéncia a uma logica da mercadoria; estrutural, no qual o
valor se desenvolve em referéncia a um conjunto de
modelos e fractal, que nao comporta mais referéncias a algo
especifico e nem geral. A Pés-modernidade se enquadra
neste ultimo estagio. Sem referéncias, nela o que se
processa ¢ uma espécie de metastase polissémica do valor,
uma proliferacio e dispersio aleatéria. A saturacio do
valor, analoga a multiplicacio desordenada de células
cancerigenas, é, para Baudrillard, uma simulagdo, uma
autorreproducao  ao  infinito.  Esta  generalizacio,
transformada em uma hiper-realidade, torna o real simulado,
esvaziado na sua existéncia pela multiplicidade de sentidos,
aparentemente mais agradavel e desejoso.

2 Cf. SOARES, AMM. Bioética ¢ secularizagio: sobre a identidade
conceitual dos paradigmas bioéticos contemporaneos. Rio de Janeiro:
Real Engenho, 2011, p. 65-66; HARVEY, D. Condicao pis-moderna. Sao
Paulo: Loyola, 2006, p. 56.
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Reconhecer a autonomia

Contrariando a perspectiva de Habermas e Apel,
preocupados com a subordinagdo da moral aos desejos
arbitrarios dos individuos e com a falta de referenciais
objetivos na sociedade contemporanea, Richard Rorty
(1931-2007), observa que os mecanismos da emotividade
humana (especialmente a compaixdo) explicam mais
claramente como abstracOes racionalistas (a dignidade
bumana, por exemplo) fundamentam os direitos humanos e
o reconhecimento social (Anerkennung) dos individuos®. Os
ingredientes basicos da perspectiva rortyana sdo: a
contingéncia da dignidade humana, por um lado, e o marco
emotivista, no qual se enraiza a defesa da djgnidade, por outro.
Frente a racionalizagdo do ser humano no pensamento
grego classico, a ontologizagao da pessoa na tradi¢ao cultural
crista e jusnaturalista e a autonomia do individuo na
filosofia moderna germanica, Rorty propoe um retorno ao
pensamento de David Hume (1711-1776), no qual os
sentimentos € a utilidade social constituem o motor da acio
moral e a base de qualquer direito humano®. Rorty
recomenda que

nos preocupemos apenas com a escolha entre duas
hipéteses, antes de nos preocuparmos com a
existéncia ou nido de algo que “torne” uma delas
verdadeira. Tomar tal posicdo afasta-nos de
questdes acerca da objetividade do valor, da
racionalidade da ciéncia e das causas da viabilidade
de todos os nossos jogos de linguagem. Todas estas

2 Cf. RORTY, R. Contingency, irony and solidarity, p. 59; RORTY, R.
Derechos humanos, racionalidad y sentimentalidad. In: SHUTE, S
HURLEY, S. De los derechos humanos. Madrid: Trotta, 1998, p. 117-136.

25 Cf. CORTINA, A.; MARTINEZ, E. Etica. Sio Paulo: Loyola, 2005,
p. 66-68.
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questdes tedricas serdo substituidas por questdes
praticas sobre se devemos manter os nossos valores
atuais, as nossas teorias e praticas ou se devemos
tentar substitui-las por outras26.

Apesar de Rorty admitir a necessidade de substituir
as concepgdes da moral tradicional em prol de uma
adequacgdo necessaria as demandas cotidianas, nao explica,
de forma causal, o sentido de tal postura. Apenas sugere
que a reflexdo filoséfica sobre os valores, além de nio levar
a lugar algum, nao vale a pena.

Devemos insistir no fato de que embora nada esteja
imune a critica, ndo significa que tenhamos o dever
de tudo justificar. Nos, os intelectuais liberais do
Ocidente, devemos aceitar o fato de que temos de
partir de onde estamos, e que significa que existem
muitas ideias que nés simplesmente nio podemos
levar a sério?’.

No sentido de construir uma bivoética do reconhecimento,
é fundamental recorrer 2 teoria de Axel Honneth.
Representando a terceira geracao da Escola de Frankfurt,
ele observa que nas sociedades tradicionais o
reconhecimento social é fundado no sfafus social dos
individuos. Na Modernidade, esse reconhecimento ocottre
com base no pacto social estabelecido democraticamente
entre os individuos, o que possibilita o nascimento de uma
norma juridica com base no juizo de valor (Wertschatzung) dos
sujeitos de direito. Entretanto, para que isto ocorra, ¢
necessario haver condi¢cbes para o desenvolvimento da
autonomia, a fim de que os individuos possam decidir

26 RORTY, R. Objectivity, realism and truth: philosophical papers, vol. 1.
Cambridge: Cambridge University Press, 1991, p. 44.

27 RORTY, R. Solidariedade ou objectivismo? Critica, n. 3, p. 55, abr.
1988.
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racionalmente sobre questdes morais advindas do seu
contexto histérico-social”®. E desta forma que Honneth,
com base na obra Citizenship and social class and other essays,
publicada em 1950 por Thomas Humprey Marshall (1893-
1981), enfatiza o processo de ampliacio dos direitos no
curso da Modernidade. De acordo com Marshall, os
individuos s6 se reconhecem como portadores de direitos
no momento em que surgem, na histéria, formas de
protecdao juridica que impossibilitam o desrespeito e a
violacdo das liberdades individuais®.

Os critérios de avaliagdo moral, estabelecidos por
uma sociedade, s6 podem ser explicados satisfatoriamente,
segundo Honneth, através do processo evolutivo da
consciéncia moral ao longo da histéria e da sua capacidade
de ampliar as relagdes de reconhecimento, constituindo,
portanto, a autocompreensao social.

No nfvel de integracio social encontram-se valores
e objetivos que funcionam como um sistema de
referéncia para a avaliacdo moral das propriedades
pessoais dos seres humanos e cuja totalidade
constitui a autocompreensio cultural de uma
sociedade. A avaliagdo social de valores estaria
permanentemente determinada pelo sistema moral
dado por esta autocompreensao social®.

Honneth, de modo semelhante a Rorty, entende
que os atributos ontolégicos do sere o direito natural nao sao
suficientes para explicar o funcionamento da gramdtica moral

28 Cf. HONNETH, A. Kampf wum Anerkennung: Zur moralischen
Grammatik sozialer Konflikte. Frankfurt am Main: Suhrkamp Verlag,
2003, p. 190-192.

2 Cf. HONNETH, A. Kampf um Anerkennung, p. 190.

30 SAAVEDRA, G.A,; SOBOTTKA, E.A. Introdu¢io a teoria do
reconhecimento de Axel Honneth. Civitas-Revista de Ciéncias Sociais,
v. 8, n. 1, p. 13, jan.-abr. 2008.
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que rege as relagoes sociais. Entretanto, se diferencia do
neopragmatista norte-americano ao enfatizar que o0s
critérios de  avaliacdto moral sdo  determinados,
fundamentalmente, pelo reconhecimento da capacidade
que o individuo tem de expressar livremente suas ideias e
tomar decisoes (autonomia). Esta capacidade deve permitir,
igualmente, o reconhecimento de outros sujeitos
autonomos. A gramatica moral decorre do processo
democratico que permite decidir, de forma contingente e
convencional (o unico modo possivel), a utilidade e a
eficicia das agoes para resolver conflitos sociais’".

Conclusio

Para Honneth, além da experiéncia afetiva e do
reconhecimento juridico, os seres humanos necessitam de uma
estima social que lhes permita referir-se positivamente aos
seus atributos e capacidades concretas. Eis ai o significado
da comunidade de valores. Trata-se de um horizonte axioldgico e
intersubjetivo partilhado pelos membros de uma sociedade
como condi¢ao da vida social. Neste ponto, Honneth
parece concordar com Habermas, que assim afirma:

a individuacio ndo ¢ representada como a
autorrealizacdo de um sujeito autoativo na liberdade
e na solidio, mas como um Pprocesso
linguisticamente mediado da socializagio e, ao
mesmo tempo, da constituicio de uma histéria de
vida consciente de si mesma. A identidade de
individuos socializados forma-se simultaneamente
no meio do entendimento lingufstico com outros e
no meio do entendimento intra-subjetivo-histérico-
vital consigo mesmo. A individualidade forma-se
em condicGes de reconhecimento intersubjetivo e

31 Cf. HONNETH, A. Das Recht der Freiheit: Grundriss einer
demokratischen Sittlichkeit. Berlin: Suhrkamp Verlag, 2011, p. 122s.
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de autoentendimento mediado
intersubjetivamente?2.

Com o intuito de esclarecer a importancia da
identidade dos individuos na constru¢io do sistema de
avaliacio social de valores”, Honneth encontra na relacio entre
o “me” e o “eu”, na perspectiva de Georg Herbert Mead
(1863-1931), um importante instrumento para expor a
interacao do individuo com a sociedade. Para Mead,

o “me” consiste na reprodugio de reacoes
socialmente  construidas e organizadas, na
internalizacgdo  do  outro  generalizado, na
identificacio do sujeito com sua comunidade
cultural. O “eu” é a reacdo inusitada, criativa e
original do sujeito diante das a¢bes da sociedade,
transformando-a; representa as atitudes novas
assumidas e criadas pelo individuo diante das
reacoes sociais formalizadas34.

Na comunidade de valores, os individuos autbnomos se
reconhecem de forma equitativa, o que possibilita, para
uma Bioética pautada no reconhecimento, a instituigao de
relagoes  axiolggicas baseadas na solidariedade. Aqui a
prerrogativa do sujeito epistemoligico, que prioriza o conceito
em detrimento da realidade, é afastada em prol das
necessidades emanadas da convivéncia social cotidiana. Em

32 HABERMAS, ]. Pensamento pds-metafisico: estudos filosoficos. Rio de
Janeiro: Tempo Brasileiro, 1988, p. 186-187.

3 Cf. SOBOTTKA, E.A. A liberdade individual e suas expressoes
institucionais. Revista Brasileira de Ciéncias Sociais, v. 27, n. 80, p. 219-223,
out. 2012.

3 SOUZA, RF. de. George Herbert Mead: contribuicbes para a
histéria da psicologia social. Psicologia & Sociedade,v. 23.n. 2, p.
377, maio-ago. 2011.  Ver sobretudo: MEAD, G.H. The social
self. Journal of Philosophy, Psychology and Scientific Methods, v. 10, n. 14, p.
374-380, 1913.
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meio a tais necessidades, o cidado (Sorge) irrompe como
“aquela forma de orientagao pratica que ¢ especialmente
caracteristica da estrutura do modo humano de
existéncia””.

O cidado nio é um valor, mas um modo de
engajamento existencial, através do qual se abre um mundo
de significados™. No intetior de um sistema de avaliagio social
de valores, o cuidado sera sempre interpretado mediante as
necessidades da comunidade de valores. Deste modo, o que se
diz do cuidado passa a ter um valor, mas somente enquanto
estiver em sintonia com os imperativos instituidos pelos
sujeitos autonomos de um contexto histérico-social. Em
outras palavras, ¢ sempre a comunidade de valores que define,
na gramdtica moral, o sentido e as regras do cuidado. Neste
caso, seria curioso definir o euidado negligenciando as
relagoes de reconhecimento, baseadas no respeito pela
autonomia dos individuos. Em uma bioética do reconbecimento,
a compreensao da constru¢ao de um sisterza de avaliacio social
de wvalores depende, rigorosamente, do didlogo entre
individuos autonomos, capazes de fazer escolhas e decidir
pelas melhores razdes, evidenciadas nas praticas cotidianas.

% HONNETH, A. Reffication. A new look at an old idea. New York:
Oxford University Press, 2008, p. 32.

% Cf. HONNETH, A. Retfication, p. 32.
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1. Starting Point.

I would like to start this lecture with Atul Gawande, one
of the most important Public Health thinkers. Gawande points
out that in the last few years we have come to realize that we are
experiencing the deepest crisis in the history of medicine, due to
something you don't normally think about when you'te a doctor
-something concerned with how much good you do for people,
which is the cost of health care. There's not a country in the
wortld that now is not asking whether we can afford the work
that doctors do. The political fighting that we've created centres
on whether it is the government or insurance companies that are
the problem. The answer to this is both yes and no.

This Gawande topic points out the importance of
Public health ethics that includes a systematic process to
clarify, select and justify possible options of public health
action based on values and beliefs of stakeholders and
other participants.

Since public health activities take a population-
based approach, targeting communities or populations, the
intervention is often complex, involving multiple risk
factors, stakeholders, and different perspectives on how to
prevent or ameliorate health concerns and promote well-
being.
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Because of that, over and above a variety of
scientific tools, (such as behavioural tools and those related
to social science and communication science), for public
health decision making (and action) another critical tool is
needed: one related to public health ethics. Public health
ethics brings such considerations as principles and values to
discussions of public health policies and actions.

Because public health actions are often undertaken
by governments and are directed at the population, the
principles and values which guide public health can differ
from those which guide actions related to individual clinical
medical problems, which are more patient or individual-
centred.

In applying a deliberation model inspired by Diego
Gracia (Diego Gracia.2003),a  public health ethics inquiry
performs three core functions :

1) Identifying the ethical problem;

2) Analysing alternative courses of action;

3) Solving the dilemma by deciding which course of action
best incorporates and balances the guiding principles and
values.

The aim of Public Health Ethics is to build a public
health ethics infrastructure, including fostering an
environment and culture that supports and develops ethical
practices, raising staff awareness of public health ethics,
and providing tools for analysing ethical issues.

Public health as an organized discipline began more
than 100 years ago, with the goal of improving primarily
the health of populations rather than that of individuals.
Given its population- based focus, however, public health
continually faces dilemmas, and public-health decisions
commonly involve conflicting and ambiguous ethical
principles. Public health raises a number of ethical
problems that extend beyond the eartlier boundaries of
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bioethics and require their own form of analysis. Medical
ethics, focusing on doctor/patient relationship, is widely
discussed and taught to medical students. But a comparable
field of public health ethics is not so well developed and
fails to guide public-health practitioners (Robert and Reich,
2002). However, as the field of public health becomes more
prominent, we are witnessing a radical change in the
attention paid by Bioethics to distinctive problems inherent
to public health, because the good of the individual, and
not that of the population, was formerly the dominant
theme (Callahan, 2002).

The World Health Organization definition of public
health (WHO, 1952) was strongly criticized for its
narrowness of target and as a consequence, other
definitions emerged, such as “the science and art of
preventing disease, prolonging life and promoting health
through the organized efforts of society” (Acheson 1988).
With this new perspective, Public Health is distinguished
for being population based; emphasizing collective
responsibility for health, its protection and disease
prevention (Fincham, 2011); recognizing the state’s key
role; and emphasizing partnerships with all those who
contribute to the population’s health. (FPH, 2000).

There are several reasons for considering that
individuals should be able to make their own choices in
health care; furthermore, it is suggested that they should
have control over resources in order to make these choices,
rather than having them taxed by { government (Rice,
2001). In this context, the desite to improve the entire
population’s health is connected with governmental
ideologies and political options (Beaglehole, 2004). As a
result, one of the main problems of Public Health is the
necessity to resolve tensions between public and private
interests.
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2. Public Health policy and individual interest

The concept of public health is linked to the
meaning of “collectivity", suggesting the need for
cooperative  behaviour and relationships  built on
overlapping values and trust. At the same time, the goal of
ensuring the conditions in which people can be healthy
suggests a far-reaching agenda for public health that
focuses attention not only on the medical needs of
individuals, but also on fundamental social conditions that
affect population levels of morbidity and mortality. From
an ethical point of view, public health activities are
generally understood to be teleological (end-oriented) and
consequentialist - the public’s health is the primary [end]
goal and outcome that are sought in terms of measuring
success (Childress, 2002).

In relation to the growth of the field of public
health ethics, significant time has been devoted to
identifying a sound ethical justification for paternalistic
interventions (that override individual autonomy) to
prevent people from adopting unhealthy behaviours
(Buchanan, 1998). Paternalism consists of an external and
unwanted interference in the decision-making autonomy of
individuals on the grounds that doing so will make them
better off or prevent harm coming to them. Recent studies
have concretized and strengthened the central motivation
for libertarian paternalism. When consumers make
suboptimal choices, it is tempting to attribute their mistakes
to personal characteristics (they were unmotivated,
incapable or irrational) rather than to characteristics of the
decision task (Jones and Nisbett 1971). That is, even when
people are motivated to make personally and socially
desirable choices, external constraints in the decision
process or aspects of the decision task can prevent them
from choosing optimally. Consumer science researchers
have focused on understanding decision-making processes
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but have paid relatively little attention to how they could
extend their findings and methods to help individual
consumers make better decisions.

The term libertarian paternalism first appeared in a
2003 article in the American Economic Review (Sunstein
and Thaler 2003). At face value it might resemble an
oxymoron — after all, a libertarian policy should be
concerned with freedom of choice, and a paternalistic view
appears to conflict with that. The authors have tried to
prove that this is not the case — their aim is to help people
make better and healthier decisions, but without restricting
people’s freedom in any way. Therefore, the concept of
“libertarian paternalism” occupies the space between
required policy regulations and voluntary individual choices
by urging or restricting choices for the individual’s welfare.
Individuals may not always make decisions that are in their
own best interest; hence, policy-makers make assumptions
to design interventions that promote favourable and
sustainable options.

2.1. The identified individual victim effect

The complexity of Public Health asks for the help
of global research and, in this context, the psychology of
populations is essential to attain an inclusive interpretation.
I've chosen a particular psychological theory that
demonstrates how difficult the approach might be, and
how often the strategy may be wrong. Psychological
theories and data confirm what keen observers of human
behaviour have long known (Paul Slovic, 2015). Statistical
representations of human lives do not necessarily do justice
to the importance of those lives. All too often the numbers
represent dry statistics, "human beings with the tears dried
off,” which lack feeling and fail to motivate action.

When it comes to prompting compassion, the
identified individual, with a face and a name, is unique.
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Psychological experiments demonstrate this clearly, but we
all know this as well from personal experience and media
coverage of heroic efforts to save individual lives. But the
face need not even be human to motivate powerful
intervention.

Value of life saving

I~

u—y
n

4 6 N
Number of lives

Figure 2: A normative model for valuing the saving of
human lives. Every human life is of equal value.

Reproduced from: Slovic, P. (2007). “Psychic numbing and genocide”. Judgment
and Decision Making, Vol. 2, No. 2.

Value of life saving

-
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Number of lives

Figure 11: A model depicting psychic numbing — the
collapse of compassion — when valuing the saving of
lives.

Reproduced from: Slovic, P. (2007). “Psychic numbing and
genocide”. Judgment and Decision Making, Vol. 2, No. 2.
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The consequences of the identified individual
victim effect is connected with the impact of identifying the
single individual in relation to the impact of identifying a
group of individuals. Indeed, research currently underway
suggests that the interaction between the victim’s
singularity and the availably of information occurs only for
in-group victims, but not for out-group ones (Tehila Kogut
and Ilana Ritov 2005).

3. Public health specificity of scientific integrity

After what has just been said, we are now in a
position to understand that, for public health research
specificity, maintaining high criteria of scientific integrity is
essential to biomedical and public health research. But what
is scientific integrity? There is a predisposition to see it in
terms of a marginal approach. We might consider integrity
as staying within the guidelines of research ethics
regulations. It means performing according to the research
guidelines, and appropriate outlooks. The question is
whether what is considered immoral can be considered
moral. It might be true that someone is able to mandate
the rules for that group, but it is quite another thing to be
able to make or declare things to be moral or immoral.

Integrity is something that involves an active
commitment by the person himself/herself. It involves a
more reflective viewpoint regarding guidelines, an account
focused on the development of various traits, capacities or
even virtues of an agent Dawson 1994). Being ethical
possible not just the right decisions being taken by the
researcher who is worried about penalties, but taking the
right decisions because it is the right thing to do. Research
integrity relating to Public Health is not just about
perceptions of the ‘laws’ in publication ethics, but also
about taking  responsibility for contributing to [the]
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scientific initiatives. This brings about the benefit that
imperative values that might be mistreated in the ethical
guidelines can be appealed to. Working in public health, it
might be essential to drive research pointed at stimulating
public welfare, equity and the civil rights of individuals and
communities.

The resources of what could be considered relevant
for research integrity might be comparable to working in
public health research. The problem is that the aims of
public health work might be different for many reasons.
Public health research might be focused on improving the
health of populations as well as individuals, it might focus
on the distribution of health (and therefore be concerned
about health equity and thus seek to identify or respond to
identified inequities), it might be focused on preventing,
reducing or removing harm or risk of harm, rather than
treatment. (Verweij M. / Dawson A. 2007).

At the same time, all agree that information must
not be falsified; it is imperative to make sure that the
responsibility for what counts as research integrity is not
drawn too narrowly in terms of the kinds of research
questions that might be asked and the proposed methods
that may be used, which could be held to be illegitimate just
because they are distinct from those used in clinical
research (Verweij M. / Dawson A. 2007). Some headway
that has been made in connection with the health of groups
may be conditioned by socioeconomic, historical, or other
weaknesses that are connected to individual health.

Quite a few methods used in public health research
could be considered morally challenging for some
interpretations of general research ethics. An ethical
researcher should be able to deliver the reasons for these
options.
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4. Finally, a virtue-based and principle-based Ethical
proposal...

Most approaches to promoting integrity in research
are principle-based in that they portray ethical conduct as
consisting of adherence to ethical rules, duties, or
responsibilities. Ethical guidelines and codes of conduct
adopted by professional associations are usually framed in
terms of rules, duties, or responsibilities (Resnik 2012). For
example, the Nuremberg Code (1949), consists of ten
directives for human experimentation, the Helsinki
Declaration includes thirty-five ethical principles for
medical research involving human subjects (World Medical
Association, 2008), and The Belmont Report articulates
three principles for research involving human beings
(National Commission, 1979). In 2010, participants at the
2nd World Conference on Research Integrity drew up the
Singapore Statement on Research Integrity, which includes
four principles and fourteen responsibilities pertaining to
the ethical conduct of scientific research in various
disciplines, not just research with human participants. Some
examples of professional codes of research ethics stated in
terms of rules, duties, and responsibilities include those
adopted by the American Chemical Society (2007), the
American Physical Society (2002), and the American
Society for Microbiology (2005). Principle-based textbooks
and monographs in research ethics include works by
Shrader-Frechette, Resnik, Macrina, Steneck, Shamoo and
Resnik, and the National Academy of Sciences.

Further to the previous analysis of the specificity of
scientific integrity, it is important to safeguard two ethical
areas in public health research:

e the virtues of the professionals who run the research

e The principles that should be the basis for the design
and execution of the studies.
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In this regard, we propose to incorporate both
perspectives into ethical proposal concerning the conflict
of interest, and the reason for this is clear: virtue-based and
principle-based approaches to ethics are complementary
and both can help promote research integrity.

These two approaches are not mutually exclusive,
however, and they can be pursued together. Scientists,
educators, institutional leaders, and others involved in
research should follow moral principles and champion
moral virtues. Education in research ethics should include
formal instruction in ethical principles, rules, duties, and
responsibilities as well as a demonstration of moral virtues
during scientific mentoring. MacFarlane (2008) has made a
useful contribution to the research ethics literature by
calling attention to the importance of moral virtues in
promoting research integrity, but he has not proposed that
the principle-based approach should be abandoned.

4.1. Virtues of the public health researcher

To understand the importance of ethical values
related to researcher we identify two examples that exhibit
problems. On the one hand, there are problems related to
gaps in scientific rigour, while on the other hand there is
the problem of making recommendations for practice in
health. (Weed / McKeown 1998).

In relation to the first problem, the identification
of inappropriate research conduct is essential. Among the
issues raised by the analysis we draw attention, to
manufacturing, falsification and plagiarism of research,
among others (Gunsalus, 1993). The problem is what
reasonable limits are considered indispensable in this
continuum from inappropriate practices to good research
practice.

Some authors (Weed & McKeown, 1998) have
argued that misconduct in the research process is due in
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part to the need for prestige, corporate pressures associated
with performance evaluation research and the need for
resources. In consequence, the search for truth (Pellegrino,
1992) is replaced. In this sense, the key to cultivating virtue
is fidelity to truth and honesty.

The second problem presented reveals that
researchers are under serious strain in striking a balance
between research findings (with their uncertain outcome)
and the need to make recommendations for public policies,
health services, programmes and medical practices.

These recommendations, which are part of the
process of the dissemination of the results, require the
virtue of prudence (which incorporates objectivity, wisdom
and excellence).

The problems described above appeal to a prudent
attitude that notes the importance of describing their
limitations. However, as mentioned by Austin Bradford
Hill (Hill 1965), that description can emerge with or
without conclusive evidence.

Virtue-based action is only possible, as Pellegrino
noted (Pellegrino 1995), when it is based on knowledge of
ethical theories, including the theory of the virtues.

4.2. Principles on the design of public health research.

As in any research, the protection of certain ethical
principles has become increasingly important, particularly
after the Nuremberg Trial.

Besides the ethical obligation to conduct good
quality research, the discussion focuses on informed
consent, research into vulnerable populations and the
balance between the risks and benefits of research and
conflict of interest. Three principles have underpinned the
discussion about this, motivated by the National
Commission for the Protection of Human Subjects of
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Biomedical and Behavioural Research (the Belmont Report,
1979): respect, beneficence and justice.

Human dignity appears in all international
documents and declarations and is closely tied to this
principle set out in the Belmont Report. This link
consecrates autonomy and freedom of choice as the ability
of individuals to choose according to their convictions,
the ultimate aim being social coexistence.

Human dignity has been associated with two
[fundamental] rights: the right to privacy and
confidentiality, and the right to dispose of oneself.
Regarding the first aspect it is interesting to note the
growing importance of confidentiality of the data collected
on individuals and communities.

Beneficence and risk are a recurring topic in the
analysis of research protocols. Research should ensure
benefits to the individuals and must minimize potential
damage and risks.

Finally, public health research also requires the
principle of justice, especially commutative justice, which is
the equivalent of compensations in the relationships
established between researchers and research subjects.
Additionally, solidarity and distributive justice are essential
in the framing of research problems, particularly in public
health.

Summary and conclusions

Scientific integrity in Public Health requires much
more than the traditional research ethics rules and
regulations. This does not mean that such guidelines are
minor, but that they are only the beginning for the
development of integrity. Several aspects of scientific
misbehaviour are the most detectable forms of
infringement of the meaning of scientific integrity. Still, the
strategy to sclentific integrity is the progress of ethic
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researchers, proficient to handle responsibility for their
outcomes.

Instruction and mentoring is an important part of
encouraging ethical behaviour[s] as a vital aspect of
education within the fields of biomedicine, epidemiology
and other areas of public health research. All participants in
the pursuit of science have the responsibility to visibly
follow and foster the highest standards of ethics and
scientific integrity.

Further research on ethics education should be
conducted to describe the virtues that operate in science,
explore how scientists learn moral virtues, and determine
the extent to which virtues have an impact on scientific
thinking and behaviour (Resnik 2012).

If we accept the principle of applying ethical
principles to decision-making, informed by evidence and
theory, it makes sense to widen the concept of logic
modelling to ‘ethical logic modelling’, using the decision-
making triangle rather than evidence and theory alone to
judge what actions should and should not be included and
implemented (Tannahill, 2008).
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Nas politicas publicas de
saude, exceto na de
Hiv/Aids, os pobres nio
seriam sujeltos €ticos-
moralis como descritos por
Aristoteles?

Erica Rios de Carvalbo’

Michel Perreanlt (in memoriam)

Introdugio: o ser humano como sujeito ético-moral

Inicialmente, é preciso estabelecer que a ética,
conforme conceituada por Aristoteles (350 a.C.), pertence a
esfera individual, particular, e nao a publica ou politica. A
politica é determinante, enquanto a ética tem o poder de

1 Advogada, Pés-Graduada em Direito Privado, Mestre em Politicas
Sociais e Cidadania pela Universidade Catélica do Salvador. E-mail:

ericatiosc@gmail.com

2 Ph.D. Docente do Programa de Mestrado e Doutorado em Politicas
Sociais e Cidadania da Universidade Catdlica do Salvador, professor
Associado da Université de Montréal, professor visitante da Escola de
Enfermagem Anna Nery — UFR] de 2006 a 2010. O Professor Michel
Perreault faleceu no dia 20 de setembro de 2015, logo apés concluir o
presente trabalho em co-autoria com sua entdo orientanda de
Mestrado, Erica Rios de Carvalho. Deixa este capitulo de livro como
uma de suas ultimas obras a serem publicadas, uma dltima reflexdo a
luz da ética, a nos abrir perguntas e caminhos para futuras pesquisas.


mailto:ericariosc@gmail.com

Marcia Cassimiro; Agemir Bavaresco; André Soares (Orgs.) 147

revelar. A politica esta no espago publico, enquanto a ética
esta no privado. Se assim nao fosse, o Estado ganharia vida
propria. Também nao pode ser diferente porque a ética se
condiciona diretamente com a liberdade. A ideia de que a
ética ¢ um determinante da moral é uma leitura rasa, que
faz parte de um processo alienante e decorrente da crise de
valores do Iluminismo. (CHAUI, 2007 e KURZ, 2010)

O primeiro principio ético em filosofia é tratar o
outro com dignidade, com humanidade, ¢ nio s6 como
uma mercadoria ou um objeto. Nesse contexto, dignidade é
entender o outro como um ser em sua individualidade,
unico em seu pensamento. Nao ha dignidade, portanto,
quando o ser humano ¢ visto como uma mera coisa, um
instrumento nao racional que sé serve para alimentar o
sistema de acumulo de capital. Assim, um Estado que falha
em reconhecer as pessoas como diferentes e racionais
despe-as de sua dignidade — mas vale lembrar que o Estado
¢ uma construgao do préprio ser humano e por ele mesmo
formado, e nio um ser vivo, dotado de vontade proépria
independente, como se fora o Leviata de Hobbes (1997).

A ética nao visa o conhecimento teérico e sim o
conceito de humanizagiao e a consequente diminuigao das
iniquidades. A ética perpassa habitos, costumes e virtude.
Mas melhor do que debater a justica é busca-la na pratica,
no dia-a-dia, na reducao dessas desigualdades e na evolucao
do ser humano em sua virtude e moral. Nesse sentido,
Aristoteles (350 a.C.) fala em justica como realizar, o que s6
aconteceria na Republica: a atribuigdao a cada um conforme
suas aptidées e  potenciais.  Assim, justica e
desenvolvimento caminhariam passo a passo, sempre se
retroalimentando. E o ser humano, como ser, em toda a
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sua complexidade, é o centro desse debate. Por isso, teoria
e praxis’ tém que andar juntos.

Aristoteles (350 a.C.) aduz que a busca da felicidade
¢ uma aporia, pois se trata de meio e fim ao mesmo tempo.
Mas o fim ultimo por tras de todas as coisas e agoes é o
bem, pois o bem ¢ algo inerente ao ser humano e que dele
nao pode ser tirado. O autor defende que embora valha a
pena atingir esse fim para um individuo s6, é mais belo e
mais divino alcanga-lo para a coletividade.

Nesse diapasio: “A felicidade é procurada sempre
por si mesma e nunca com vistas a outra coisa, a0 pPasso
que a honra, ao prazer e a todas as virtudes nds de fato
escolhemos por si mesmos. [..] O bem absoluto ¢
considerado como autossuficiente.” (ARISTOTELES, 350
a.C.)

Como falar, dentro de um contexto de politicas
publicas de saide no atual sistema capitalista, em busca
dessa felicidade para a coletividade, quando as
desigualdades* permeiam todas as relagdes humanas? Nesse
contexto, todas as relagdes sio mediadas pelo aspecto
econdémico, objetificando o ser humano e reduzindo-o a
condicdo de engrenagem de um sistema reprodutor de
capital em beneficio de uma minoria. (KURZ, 2004)
Apenas essa minoria, que detém o capital econémico e
politico, poderia alcancar a felicidade, como se s6 eles
fossem virtuosos o suficiente para merecé-la — quando na
verdade a alcangam através da exploracdo das massas.

3 Consoante Aristoteles, agdo na qual o sujeito histérico e o resultado
almejado sao inseparaveis. (Em oposicao a poiesis, a fabricagdo que pode
privar o sujeito de seu préprio objeto)

4 Desigualdades de oportunidades funcionando aqui como
impedimento do desenvolvimento real dos seres humanos, uma vez

que se adota neste trabalho o conceito de desenvolvimento como
liberdade de Amartya Sen (2013).
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O entrelacamento necessario entre virtude e
felicidade fica claro na obra do filésofo grego em varios
pontos.

Se as atividades sdo [..] o que da carater a vida,
nenhum homem feliz pode tornar-se desgracado,
porquanto jamais praticara atos odiosos e vis. Com
efeito, o homem verdadeiramente bom e sibio
suportard com dignidade [...] todas as contingéncias
da vida, e sempre tira o maior proveito das
circunstancias. (ARISTOTELES, 350 a.C.)

Entretanto, esse ser humano a quem o bem ¢
inerente precisa ser considerado pelo Estado e reconhecido
pelos outros homens como um ser pensante, um ser
completo, com sua esséncia e predicados. Do contrario,
nao sera capaz de desenvolver plenamente suas
potencialidades. Em alegoria, a sociedade capitalista
moderna que transforma o ser humano em adjetivo, extrai-
lhe a esséncia, a dignidade, o ser-sujeito, a humanidade.

Porém ¢é o proéprio ser humano o unico responsavel
por realizar a justiga, construindo uma sociedade
efetivamente justa e igual. Para isso, é fundamental que, no
processo de evolug¢do moral e de virtude, todos tenham
acesso ao conhecimento, pois ele é a chave para o
desenvolvimento e, portanto, para a justica. Ademais, é o
ser humano que cria e compoe o Estado e as instituicdes de
governo, nao sendo possivel dissocia-lo da centralidade da
discussao.

O sujeito ético-moral, cerne da questio, ¢&,
conforme se depreende de Aristoteles (350 a.C.),
constituido por alguns elementos: (i) ser consciente de si e
dos outros (capacidade de reflexdo, de reconhecer o outro
como sujeito ético-moral também); (i) ser dotado de
vontade (controle de paixdes e sentimentos) e capaz de
deliberagdo (escolha); (iii) ser responsavel (reconhecer a si
mesmo como autor de agoes), avaliar as contingéncias e
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assumir as responsabilidades de suas ag¢des; e (iv) ser livre
(na polis — seguir normas e regras de conduta). Ou seja,
esse sujeito ¢ um ser humano racional e, sobretudo,
consciente.

Escolhas éticas: quem ¢ o ser humano com direito a
vida?

Etica e politica tém em comum justamente serem
teorias voltadas a pratica. Sao fins em si mesmas, tendo
como pano de fundo comum a liberdade. Marilena Chaui
(2007) entende que niao ha separacio (falta de ética na
politica), e sim uma ética especifica ali adotada.

Por outro lado, a politica busca manter o poder,
enquanto a ética nao tem esse fim. Isso as diferencia, mas
nao as separa. A aporia estd na relagdo entre os fins das
duas. Ainda, apesar da esséncia comum (a liberdade),
politica e ética se opdem por se relacionarem,
respectivamente, com espa¢os publicos e privados.’

Segundo Norberto Bobbio (2004), o fim ético se
amplia para atingir a justica e o desenvolvimento, tudo
através da busca pelo conhecimento, cujo fim nao se
encerra em si mesmo. Porém a busca do conhecimento
carece do método de uma ciéncia pratica: a ética. Ela, por
sua vez, ¢ um fim em si mesma. Serve para compreender a
natureza e¢ o papel do Estado, enquanto método de
investigacdo. Nesse sentido, o imperativo ético diverge do
imperativo utilitarista, na medida em que o segundo nao
atende ao fim ético por prejudicar o privado para beneficio
publico — o que ndo permite a justica, nem O

5 Marilena Chaui (2007) aponta a existéncia de quatro tipos de légica
ética: (i) classica, vendo a virtude conforme a natureza; (ii) crista, vendo
a virtude conforme Deus; (iii) moderna, vendo a virtude conforme a
razdo; e (iv) maquiaveliana, vendo a virtude como iz, no momento
oportuno para manipular a fortuna.
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desenvolvimento. Assim, o utilitarismo nio se coaduna
com o imperativo ético. (BOBBIO, 2004)

O utilitarismo nao representa uma ciéncia pratica
cujo fim ¢é a si mesmo (como a ética). O que se utiliza como
instrumento para alcangar outros objetivos ja nao ¢,
obviamente, o proprio fim. E ¢ isso que o utilitarismo faz,
usa algo para obter algum beneficio para o espago publico.

A sociedade moderna (liberal) deu ao Estado
caracteristicas utilitaristas, autorizando-o a alocar sacrificios
a serem suportados por individuos em suas esferas
privadas, em nome de um suposto beneficio para a
coletividade.

No caso tomado como paradigmatico neste
trabalho, da politica publica brasileira de combate ao
Hiv/Aids, os sacrificios coletivamente suportados sao os
seus custos, ¢ o beneficio ¢ diretamente para as pessoas
doentes (com melhor qualidade e maior expectativa de
vida), mas indiretamente para todos, na medida em que
individuos mais saudéaveis® contribuem para que toda a
comunidade também o seja, o que se irradia por toda a
sociedade. (BOURDIEU, 1998) Essa mesma logica, no
entanto, pode ser aplicada a qualquer outra doenca,
ensejando uma abordagem ética (ainda que utilitarista) de
politicas para seu combate. Por que nao o é°? Por que
podemos deixar morrer criancas por desnutricao e
mulheres por parto em nimeros alarmantes no Brasil” e na

6 A luz dos conceitos de satde da Organiza¢do Mundial de Saude
(OMS) e da Constitui¢ao de 1988. A primeira fala em saude como
estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo apenas a
auséncia de doenga. Ja o artigo 196 da Constituicio de 1988 diz que a
saude ¢ um direito de todos e dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais e econémicas que visem a reducdo do risco de doenca e
de outros agravos e a0 acesso universal e igualitario as agdes e servigos
para sua promogao, prote¢ao e recuperagao.

7 Conforme dados do Ministério da Saide do Brasil, de 1990 a 2010, a
mortalidade materna no Brasil caiu pela metade, de 141 para 68 ébitos
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maioria das sociedades do mundo e nio se vé nisso
nenhum conflito ético, mas nao podemos deixar morrer 0s
portadores de Hiv porque isso seria desumano? Quem
definiu quais sao os humanos que podemos perder sem dor
na consciénciar

No Brasil, apenas para se ter uma ideia, segundo
informagoes disponibilizadas pelo Ministério da Saude
através do Portal DATASUS®, em 2012, foram registradas
39.123 mortes de criancas; 45.465 mortes de criancas com
menos entre 01 e 04 anos de idade por causas evitaveis
(esse numero caiu para 6.326 na avaliagdo preliminar de
2013); 66.927 mortes de mulheres em idade fértil ou
gestantes. Até o ano 2000, 10.115.635 pessoas nao
dispunham de 4gua canalizada e 16.090.445 nio tinham
nenhuma instalacio sanitaria’.

Adolfo Sanchez Vazquez (1986, p. 147) aduz que o
utilitarismo concebe o bom como o util, nio no sentido
altruista ou egoista, mas no sentido geral de bom para o
maior numero de pessoas. Assim, qualquer meio utilizado
por esse Hstado ¢é valido, se os fins forem “bons”, se
beneficiarem “a maioria”. De fato, a férmula liberal pode
ser resumida em “vicios privados, beneficios publicos”.
Assim, fica evidente que esse Estado nao é ético e
tampouco pode reconhecer os homens como sujeitos — ou

para cada 100 mil nascidos vivos. Fonte: BRASIL: Ministério da Saude.
Disponivel em <http://www.brasil.gov.br/saude/2012/02/ministetio-
da-saude-preve-que-2011-tera-reducao-recorde-da-mortalidade-
materna> Acesso em 12 mar. 2015.

8 Todos os dados aqui mencionados foram obtidos no site do
DATASUS:
http://www2.datasus.gov.br/DATASUS/index.phprarea=02

9 Vale ressaltar, entretanto, que no Brasil hd grandes diferencas
regionais em relagdo os indices de saude, como se pode verificar no site
do DATASUS:
http:/ /www2.datasus.gov.bt/DATASUS/index.phprarea=02
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pelo menos nao todos. Que liberdade as pessoas tém, de
fato, nesse Estado?

Lendo Vazquez (1986, p. 148), observa-se que
inimeras dificuldades emergem quando um Estado adota
uma postura utilitarista, ainda mais considerando uma
sociedade dividida em classes antagonicas e desiguais, onde
“o maior numero possivel” esbarra em limites insuperaveis
impostos pela propria estrutura social.

Assim, por exemplo, se o conteido do utl se
identifica com a felicidade, o poder ou a riqueza,
veremos que a distribuicio destes bens que se
juleam valiosos nio pode estender-se além dos
limites impostos pela propria estrutura economico-
social da sociedade (tipo de relagbes de
propriedade, correlagdo de classes, organizacio
estatal, etc). Finalmente, por nio considerar as
condi¢des histérico-sociais nas quais deve ser
aplicado o seu principio, o utilitarismo esquece que,
nas sociedades baseadas na exploracio do homem
pelo homem, a felicidade do maior nimero de
homens nao pode ser separada da infelicidade que a

torna possivel. (VAZQUEZ, 1986, p. 148)

Faz-se necessario diferenciar necessidade de
contingéncia. A necessidade ¢ imanente ao ser humano. Ja a
contingéncia ¢ imprevista, acidental, remete a paixdes e
interesses flutuantes. Quer dizer, a primeira surge no
espaco da autonomia do sujeito. “Transformar o
contingente em necessario e participar ativamente da
necessidade imanente a Natureza, a Razdo, ao Sujeito, a
Hist6ria definem tanto a ética quanto a politica.” (CHAUT,
2007, p. 505)
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Vale ressaltar que o p6s-modernismo'’ optou pela
contingéncia, ou seja, pelo efémero, fragmentado e volatil.
Aqui, consoante entende Aristételes (350 a.C.) o sentido de
poiesis esta abarcado: o agente e o resultado estao separados
ou sao de natureza diferente, pois a agao realizada é técnica
(tékhne, em grego) ou pratica, atividade em que a teoria, a
ética e a politica ndo estdo inseridas (sao praxis).

Ocorre que a relagdo da ética ¢é privada, mas voltada
para beneficio do outro. Assim, o imperativo ético, se
adotado na politica, vai buscar promover e realizar o
desenvolvimento'' real para todos. A liberdade é o meio
pelo qual esse processo ocorre. Por isso nao pode haver
separacdo entre ética e politica, ou ndo se ira atingir o
desenvolvimento. Ora, fica claro que, ao adotar a
contingéncia e o utilitarismo, o Estado passa longe da ética
e da liberdade, e, por consequéncia, do desenvolvimento —
ainda mais quando esse utilitarismo ¢ enviesado, pois ao
invés de beneficiar a coletividade, beneficia grupos
especificos, a depender do contexto, do capital economico
e politico, do jogo de interesses do mercado.

Como exercer a liberdade em um mundo que optou
pela contingéncia sobre a necessidade? A dignidade é o que
nos une, como humanos, mas cada um tem uma nogao e
uma medida de dignidade diferente. Existe um espago de
autonomia privada onde sao tomadas as decisoes
contingenciais, mas com a objetifica¢ao e a fetichizagio do
set humano, com a falta de consciéncia critica,
paradoxalmente predominam os instintos, desejos e paixoes
— opostos a virtude, como ja dizia Aristételes (350 a.C.).

10 Nao olvidar, como orienta Marilena Chaui (2007), que a pos-
modernidade pode ser um produto da propria modernidade. Neste
sentido seria melhor falar de sociedades de modernidade avancada,
como o sociblogo britanico Anthony Giddens (1991).

1" Desenvolvimento real, que nio ¢ sinénimo de crescimento
econémico.
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Pode-se falar em dignidade e liberdade nesse contexto?
Que politicas publicas um tal Estado construira que
permitirdo ao ser humano ser um sujeito ético-moral, no
pleno exercicio de sua cidadania?

A politica publica para HIV/AIDS: histérico e
particularidades

Segundo dados oficiais do Departamento de
Doengas Sexualmente Transmissiveis (DST), Aids e
hepatites virais'?, os primeiros casos da doenga ocorreram
nos BEUA, Haiti e Africa Central entre 1977-78, tendo sido
classificados como Aids somente em 1982. O primeiro caso
no Brasil foi em 1980, mas também sé foi assim
classificado em 1982. Em 1981 surgiram as primeiras
preocupagoes das autoridades de saude publica norte-
americanas. O primeiro programa de controle da doenga no
Brasil foi implementado em 1984 pela Secretaria da Saide
do Estado de Sio Paulo. Quando o Hiv/Aids apareceu no
Brasil, o Estado demorou de tomar providéncias, em parte
porque a maioria dos casos se concentrava nos grandes
centros. Os representantes do Ministério da Sadde
acreditavam que a Aids ndo demandava, pelos seus critérios
epidemiolégicos, a intervengao do sistema publico de satde
(TEIXEIRA, 1997). Para Villarinho (2013) isso foi uma
omissao das autoridades, em especial no plano federal,
naquele momento, acompanhada de uma onda de medo,
estigma e discriminagao.

Em 1982, foi criada a Funda¢ao Grupo de Apoio a
Prevencao a Aids GAPA), primeira Organiza¢ao Nio-
Governamental (ONG) do Brasil e da América Latina na
luta contra a doenca.

12 Informagdes completas no site <
http://www.aids.gov.br/pagina /historia-da-aids> acesso em 24 ago.
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A histéria da Aids €, 20 mesmo tempo, a histéria de
uma omissio grave em niveis locais, regionais e mundiais.
A homofobia e a ignorancia asseguraram que a doenca se
espalhasse sem maiores impedimentos durante décadas.
Desde entdo, ja fez mais vitimas fatais do que todas as
vitimas civis e militares da Primeira Guerra Mundial (8
milhées). Segundo dados da UNAIDS (6rgao especial da
ONU para a questio), o numero de mortos por causa da
Aids ja chegava a 33,5 milhoes de pessoas em 2013.

No Brasil, as primeiras respostas ao Hiv/Aids, no
Estado de Sao Paulo, vieram por causa da pressao de
movimentos pelos direitos dos homossexuais junto aquela
Secretaria da Saude, que criou o Programa Estadual de
Controle e Prevencao da Aids, em 1983 (GIANNA et. al,
2012). Segundo Parker (2003), essa iniciativa pioneira do
Programa de Aids de Sio Paulo tornou-se um modelo para
os outros Hstados, nos quais comecavam a ser relatados
casos de Aids.

Observa-se que os estudos e notificagdes sobre a
referida doenca foram marcados por ondas de panico a
nivel global, mas ndo sem primeiro passar por uma longa
fase de siléncio global a seu respeito.

Quando a doenga transpos fronteiras e comegou a
atingir especialmente a comunidade LGBT e os usuarios de
drogas, por volta dos anos 1980-90 (SHILTS, 1987), a alta
mortalidade de um segmento ja estigmatizado e rechagado
da populaciao chegou a ser motivo de comemoragao para
alguns, inclusive para o entao presidente dos EUA, Ronald
Reagan. A tragédia foi notoriamente ignorada por ele para
atender a sua base eleitoral crista-fundamentalista-
conservadora-de-direita e seus preconceitos.

Mesmo em 1 de Fevereiro de 1983, quando ja
haviam sido registrados 1.025 casos de AIDS e,
pelo menos, 394 mortos somente nos EUA,
Reagan permaneceu calado. Cerca de um ano mais
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tarde, o Centro Americano de Controle e
Prevencao de Epidemias relatava 4.177 doentes de
AIDS e 1.807 mortos — mas Reagan permaneceu
em siléncio.

Em um jantar na Casa Branca, a primeira dama
Nancy Reagan mostrou-se preocupada com um de
seus convidados que, aparentemente, teve uma
perda enorme de peso — em Julho de 1985 foi
anunciado que a estrela de Hollywood Rock
Hudson era doente de AIDS. Assim, a epidemia
ganhou pela primeira vez um rosto conhecido
mundialmente. Mas Reagan continuou sem falar
nada sobre essa doenca que se espalhava
rapidamente.

Em 1985, o congressista democrata Henry
Waxman escreveu no Washington Post que "é
surpreendente que o presidente fique calado apesar
de 6.000 americanos morrerem, e que ele possa
ignorar a existéncia de uma epidemia. Talvez seus
conselheiros estdo convencidos de que ele ndo tem
escolha, porque a Nova Direita juntou fundos
justamente através de um sentimento anti-gay" [...]
Somente no final do seu segundo mandato - maio
de 1987 — Reagan deu suas primeiras palavras sobre
o tema na 3. Conferéncia Internacional sobre
AIDS, em Washington. Naquele momento 36.058
cidaddos americanos ja haviam sido diagnosticados
com AIDS e 20.849 ja tinham morrido em
decorréncia do virus HIV. A doenca ja havia se
espalhado para 113 paises e matara mais de 50.000
pessoas. (INASSIF, 2011)

O mesmo autor destaca que somente a partit do
momento em que celebridades de Hollywood e dos
esportes comegaram a se identificar na midia como
portadoras de Hiv, iniciou-se a primeira onda de panico em
relacio a doenca. A uniao da sociedade civil em torno do
tema partiu da sensibilizacao via propaganda e em funcao
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da morte de famosos como Rock Hudson, Cazuza, Freddie
Mercury e Anthony Perkins. Subitamente, espalhava-se
pelo mundo o medo de que a raca humana fosse ser
dizimada pela AIDS. Ninguém parecia estar a salvo.

No Brasil, por sua vez, o surgimento de uma
resposta federal ocorreu também de forma lenta, e mesmo
assim s6 devido a pressio de um numero crescente de
programas estaduais e municipais de combate a Aids, ¢ a
mobilizagao de movimentos sociais, em especial de grupos
gays, e da sociedade civil, levando a criagio do Programa
Nacional de Aids"” e da formulagio de uma politica
nacional. O contexto politico de redemocratizagao do
Brasil ap6s o fim da ditadura militar e o movimento de
reforma sanitaria, em prol de uma saude publica e universal,
contribuiram para que o Estado brasileiro tomasse
providéncias em relacdo ao Hiv/Aids.

De fato, apenas em 1986 foi criado o Programa
Nacional de Doengas Sexualmente Transmissiveis (DST) e
Aids, pelo Ministro da Saude Roberto Santos. Em 1987
iniciou-se a utilizacdo da medicagdo AZT, que reduzia a
multiplica¢ao do virus, mas somente em 1988 o Ministério
da Saide comecou a fornecer medicamentos contra
infecgdes oportunistas. Em 1989, gragas a pressio exercida
pelos ativistas da luta contra a Aids, o fabricante do AZT
(Burroughs Wellcome) reduziu em 20% o preco do
remédio.

Em 1988, em funcio do alto indice de
contaminag¢ao de usuarios de drogas, a Inglaterra comegou
a discutir estratégias especificas focadas em programas de
prevencio que foram mandados para 148 pafses. O
programa enfatizava a educagio, a troca de informacdes e

13 A Portaria do Ministério da Saide n°® 236, de 02 de maio de 1985,
estabelece as diretrizes para “o programa de controle da Sindrome de
Imunodeficiéncia Adquirida, SIDA ou AIDS”, sob a coordenagdo da
Divisao Nacional de Dermatologia Sanitaria. (GALVAO, 2002)



Marcia Cassimiro; Agemir Bavaresco; André Soares (Orgs.) 159

experiéncias e a necessidade de prote¢ao dos direitos e da
dignidade humana.

No final dos anos 1980, havia no Brasil uma grande
movimentacao social e politica de reabertura das discussdes
sobre os direitos sociais e a responsabilidade do Estado em
garanti-los. Tais inquietagdes foram atendidas, ainda que
parcialmente, pela Constitui¢ao de 1988, que introduziu um
novo sistema de protegdo social, baseado na
universalizacio de direitos sociais, tais como saude e
educagdo. Integrou-se a proposta do movimento pela
Reforma Sanitaria, que defendia ser o direito a saude um
dever do Estado, através de politicas sociais e economicas.
Para atender a isso, o Sistema Unico de Saude (SUS) foi
previsto na Carta Magna, tendo como principios que o
caracterizam e regem a universalidade, a integralidade e a
isonomia ou equidade.

Essa conquista foi fundamental para a formulacao
de uma politica publica de combate ao Hiv/Aids. No
entanto, ¢ preciso ressaltar que apesar dos avangos na
construcao de uma politica em resposta a epidemia, o inicio
dos anos 90 foi um periodo dificil para a implantacao de
diretrizes e principios importantes no combate a epidemia,
o que fez com que

A politica nacional contra a Aids desarticulou-se no
periodo, comprometendo a integragio com os
estados, as Ongs e outras instituicdes, o que
fragilizou ndo s6 o préprio programa nacional
como também, e mais importante, o processo de
implantagdo e construcio do combate a Aids no
Brasil, enquanto a doenca avangava. (MARQUES,
2002, p. 55)

A crescente movimentacao social nessa luta levou
ao processo de aquisicdo e distribuicdo gratuita de
antirretrovirais, que dificultam a multiplicagao do Hiv, em
1991. Apenas em 1992 a doenga foi incluida no Cédigo
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Internacional de Doencas (CID) e o Ministério da Saude
incluiu o seu tratamento na tabela do Sistema Unico de
Saude (SUS), passando a credenciar hospitais para realiza-
lo. No ano seguinte, iniciou-se a notificacio da Aids no
Sistema Nacional de Notificacao de Doencas (SINAN). Foi
também em 1993 que o Brasil passou a produzir o AZT.

A medida em que os medicamentos iam evoluindo,
também foi melhorando o programa brasileiro de
tratamento, conforme informa o Departamento de
Doengas Sexualmente Transmissiveis (DST), Aids e
hepatites virais. Em 1996, a Lei n® 9.313 fixou o direito ao
recebimento gratuito de medicagdo para tratar a Aids, ano
em que o AZT passou a ser disponibilizado na rede publica
brasileira, além de outras 15 drogas. Com essas melhoras,
registravam-se quedas de mortalidade por Aids. Tanto
assim que em 1999 ja se falava numa queda de 50% da
mortalidade e numa melhora significativa da qualidade de
vida dos pacientes."

Entre 2000 e 2001, organiza¢ées médicas e ativistas
denunciavam os altos precos dos remédios contra Aids em
todo o mundo, forcando a industria farmacéutica a reduzi-
los, especialmente nos paises ditos de “terceiro mundo”.
Mas nio foi o suficiente, de forma que em 2001 o Estado
brasileiro quebrou as patentes e conseguiu negociar precos
melhores."

Em 2003, o Programa Nacional de DST/Aids
recebeu US$ 1 milhdo da Fundacio Bill & Melinda Gates
como reconhecimento as a¢des de prevencao e assisténcia
no pafs. Os recursos foram doados para ONGs que

14 Informagdes completas no site <
http://www.aids.gov.br/pagina /historia-da-aids> acesso em 24 ago.

2015.

15 Informagdes completas no site <
http://www.aids.gov.br/pagina /historia-da-aids> acesso em 24 ago.
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trabalhavam com portadores de Hiv/Aids. O Programa é
até hoje considerado por diversas agéncias de cooperagao
internacional ~como  referéncia mundial, segundo
informagdes do ja referido Departamento de DST, AIDS e
hepatites virais.'®

Em 2007 o Programa Nacional de DST/Aids
instituiu um Banco de Dados de violacoes dos direitos das
pessoas portadoras de Hiv, o que representou mais um
passo na melhoria do programa, resultado de pressoes
populares que, na pratica, constituem a constante avaliacao
do mesmo. As atividades preventivas, como a educagiao
sexual e a distribuicao de preservativos, cresciam a cada
ano, de forma que em 2009 o Ministério da Saide registrou
um recorde nessa ultima atividade (465,2 milhoes de
unidades distribuidas em todo o pais s6 naquele ano)."”

Nos anos seguintes, diversas campanhas de
combate a Aids foram realizadas, como por exemplo
através dos Correios (2010), no carnaval de cada ano e em
outras festas, como a Copa do Mundo. Pesquisas e
relatorios se somaram aos estudos sobre o comportamento,
as vulnerabilidades e praticas relacionadas a doenca, ao
passo em que o Estado continuava avangando em
negociagbes e producio de medicamentos e métodos de

diagndstico mais eficazes e eficientes'®.”

16 InformagGes completas no site <
http://www.aids.gov.br/pagina /historia-da-aids> acesso em 24 ago.
2015.

17 Informagdes completas no site <

http://www.aids.gov.br/pagina /historia-da-aids> acesso em 24 ago.
2015.

18 Djalma de Oliveira (2013) diferencia trés conceitos, definindo
eficiencia como fazer tudo certo, aplicar bem os recursos, reduzir os
custos sem prejuizo da qualidade; eficicia como fazer a coisa certa,
evitando perda de tempo, produzindo alternativas, maximizando o uso
dos recursos sem prejuizo da qualidade, obtendo resultados e
aumentando os lucros; efetividade como manter-se no ambiente,
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A politica de sucesso do Brasil coloca em pratica
um dos principios basicos da saude do SUS, qual seja, que a
saude é um direito de todos e um dever do Estado, sendo
essa perspectiva uma conquista importante para as pessoas
que vivem com Hiv/Aids. Essa escolha “do direito a saude
para todos os cidaddos brasileiros como subjacente a
qualquer resposta significativa a epidemia” (PARKER,
2015, p.18) possibilitou a constru¢io de uma politica
publica de enfrentamento ao Hiv/Aids com grande
sucesso.

Tanto que Galvao entende que

No que diz respeito ao Brasil, o que pode ser
destacado ¢ que a resposta nacional para a epidemia
— aqui incluindo tanto o governo quanto a
sociedade civil — na questio de acesso a
medicamentos anti-HIV tem demonstrado que é
possivel mesclar decisdes financeiras e garantia dos
direitos individuais e coletivos, no enfrentamento
de uma questdo de saude publica. (2002, p. 218)

Analisando a histéria do Programa Nacional
voltado para Hiv/Aids, fica clara a presenca marcante da
participagao social, sempre pressionando o Estado, a
industria farmacéutica, os profissionais de satde e a
sociedade como um todo para a melhoria na prevencao e
no tratamento da doenca. Porém essa mobilizacao social e
grande interesse mundial no combate a Aids advieram de

apresentar resultados globais positivos ao longo do tempo (ideia de
permanéncia), com capacidade de coordenar constantemente no tempo
esforcos e energia. A eficacia depende de identificar oportunidades no
ambiente, sendo flexivel e adaptavel, enquanto a efetividade depende de
prévias eficiéncia e eficacia.

19 Informagdes completas no site <
http://www.aids.gov.br/pagina /historia-da-aids> acesso em 24 ago.
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uma concepgao epidemiolégica da doenga, como ameaga a
propria existéncia da raca humana.

Conclusoées

A conservagiao da espécie foi e continua sendo a
justificativa principal para se aplicar uma abordagem ética
na formulacido, implementa¢io e avaliagdo das politicas
publicas voltadas para o combate a Aids. Mas é preciso
enxergar além disso. Afinal também interessa a conservagao
da espécie que morram menos maes no parto, menos
criangas por desnutricdo e por doengas evitaveis (via
vacinag¢ao, por exemplo), menos pessoas por tuberculose e
malaria, etc. Interessa a manutencao da raca humana no
planeta que se aborde a saude como um direito
fundamental, humano, de cidadania, mas nao somente para
os que podem pagar por ela.

Retomemos questionamentos anteriormente feitos
neste trabalho: por que o mundo, e especialmente o Brasil,
se mobilizou com tanto sucesso para combater a epidemia
da Aids, mas nao o faz para combater as profundas
desigualdades socioecondmicas, impeditivas do
desenvolvimento?

Vale lembrar que segundo o Banco Mundial (2014),
a pobreza ¢ a maior causa da sadde ruim e representa uma
barreira para o acesso aos cuidados de saide, quando
necessarios. Trata-se de uma relacdo financeira: os pobres
nao podem comprar as coisas que precisam para ter boa
saude, incluindo quantidades suficientes de comida e
cuidados de sadde. Mas hia relacio também com outros
fatores, como a falta de informagdo sobre praticas
promotoras de saude ou a falta de voz/influéncia para fazer
com que as politicas publicas funcionem para eles.

Em contrapartida, ma sadde é apenas uma das
multiplas causas de pobreza. Isso se deve parcialmente aos
custos de buscar cuidados de saide, o que inclui nio



164 Filosofia, Saide e Bioética no Instituto Oswaldo Cruz

somente gastos com cuidados particulares (como consultas,
exames e remédios), mas também custos de transporte e
pagamentos eventuais para fornecedores e profissionais de
saude. Também se deve a consideravel perda de renda
associada a doenga em pafses em desenvolvimento, tanto
da pessoa que tenha melhor salario na familia, quanto dos
demais, que podem ser obrigados a parar de
trabalhar/estudar para tomar conta de um parente doente.
Além disso, familias pobres lidando com a doen¢a podem
ser forcadas a vender seus bens para cobrir despesas
médicas, tomar empréstimos a altos juros ou se tornar
endividadas com a comunidade.

Sistemas de saude fortes melhoram o status de
saude de toda a populagdo, mas especialmente dos pobres
entre quem a ma saude e o pouco acesso a cuidados de
saude tendem a se concentrar. Na mesma medida, bons
sistemas de saude protegem lares da potencial catastrofe
que podem ser os efeitos dos custos da saude privatizada.

Em geral, os estudos do Banco Mundial (2014)
demonstram que a ma sadde ¢é desproporcionalmente
concentrada entre os pobres. Por que consideramos, como
sociedade, que a morte dos pobres por falta de acesso a
saude ¢ aceitavel, eticamente, e ndo a morte por Aids? Por
que nao aplicamos a mesma indignacado, a mesma
prioridade ética, a causas que siao igualmente ameacadoras
do nosso futuro enquanto espécie?

Seriam os pobres uma outra categoria de pessoas,
menos humanas, e, portanto, com menos direitos? Como
nao sao reconhecidos como integrantes da humanidade, de
que humanidade ameagada estamos falando quando
tememos uma epidemia como a Aids? A légica hegeliana
do reconhecimento pela negacao (HEGEL, 1807) se impoe
neste cenario, obrigando a reflexdo sobre que grupos
particulares estio sendo separados da nogao totalizante de
humanidade.
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Seriam os pobres uma outra categoria de pessoas,
com menos direitos? De acordo com a teoria critica do
valor, eminentemente discutida pela Escola de Frankfurt,
na atual economia capitalista de mercado, a medida da
humanidade é a medida da solvéncia. (KURZ, 1993) Sao
considerados seres humanos, cidadiaos plenos, titulares de
direitos a serem efetivados, apenas aqueles que bem
integrarem o sistema de reproducdo de mercadorias e
capital. A solvéncia consiste, nesse sentido, em fazer parte
do ciclo de producio e consumo (ainda que as custas do
meio ambiente — o que também ¢é uma ameaga 2
sobrevivéncia da espécie humana, se nio a principal
ameacga). Quem estiver a margem desse sistema (0s
incapazes de produzit e/ou consumir, ou seja, de
reproduzirem o sistema), nao se encaixa como ser humano
e assim nao ¢ reconhecido nao s6 pelos outros, como
tampouco pelo Estado Nacional.

Seriam os pobres, efetivamente, uma outra
categoria de pessoas, menos humanas, e, portanto, com
menos direitos? Seriam, entdo, o oposto do sujeito ético-
moral descrito por Aristoteles (350 a.C)? Essa visao alta e
perigosamente discriminatoria ainda nos assombra, em
pleno século XXI, mais do que a Aids ou a peste negra
jamais conseguiram assombrar a humanidade.
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As desigualdades da saude e da doenga

Atualmente, cerca de 1,4 bilhao de pessoas em 149
paises apresentam algumas das 17 doencas relacionadas
pela  Organizacao Mundial de Saidde (OMS) como
negligenciadas tropicais. Sao elas: a udlcera de Buruli, a
Doenca de Chagas, a Cisticercose, a Dengue, a Dracunliase
(doenca do verme da Guiné), a Equinococose, a
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Fascioliase, a Tripanossomiase africana (doenga do sono), a
Leishmaniose, a Lepra, a Filarfose Linfatica, a Oncocercose
(a cegueira dos rios), a Raiva, a Esquistossomose, as
Parasitoses intestinais, o Tracoma e o Bouba. No Brasil ha
a incidéncia de 13 destas, sendo o pais que apresenta o
maior numero de doengas negligenciadas. Este quadro se
reflete diretamente no desenvolvimento economico da
nac¢ao. Estas doengas geralmente estao associadas ao estado
de pobreza. Segundo dados da OMS (2009), na América
Latina e no Caribe cerca de 130 milhdes de pessoas vivem
na pobreza. Enquanto no Brasil, em 2011 eram cerca de 16
milhGes de pessoas nessa condicio (IPEA 2012).

As doencas negligenciadas sao muitas vezes
atribuidas aos setores mais pobres da sociedade, sendo
chamadas também de ‘doencas infecciosas da pobreza’. As
populacOes atacadas por estas doengas, em sua maioria sao
marginalizadas e negligenciadas em servicos, o que
promove um ciclo de dificil enfrentamento. A Carta de
Otawa de 1986, um dos mais importantes documentos
mundiais de orientagdes para a saude, aponta que o estado
saudavel é uma consequéncia de um conjunto de a¢oes que
visam melhorar as condi¢cSes de moradia, solidariedade,
equidade, democracia, cidadania, participagao, entre outras
(Brasil, 2002). Desta forma, compreende-se como a
situagdo de pobreza dificulta a promog¢ao da saude e
contribui para a proliferacdo de algumas doengas com alta
carga de prevaléncia, especialmente em regides mais
carentes como areas rurais ou urbanas com ocupagio
desordenada, entre os  trabalhadores  migrantes,
comunidades carentes e assentamentos indigenas. Logo, os
pobres acabam por sofrer mais com as doengas chamadas
negligenciadas, como consequéncia das condigdes de
acesso insuficiente a agua potavel, saneamento, habitacao
adequada, educagdo e ainda com a falta de acesso aos
servicos de saude.
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De acordo com apontamentos da Pan American
Health (OMS) no documento “Provisional Agenda - Item
4.5, construido em Washington D.C., USA em 2009, as
doengas negligenciadas sao consideradas simultaneamente
uma causa ¢ uma consequéncia de pobreza. A maioria dos
acometidos por doencas negligenciadas pode também
desenvolver doengas cronicas, que acabam por interferir
diretamente no processo de aprendizagem e suas
capacidades produtivas e de ganho de renda. Este quadro
favorece o ciclo da pobreza. Uma abordagem abrangente
torna-se obrigatoria para uma tentativa de combate a estas
doengas, garantindo o acesso a diagnostico e tratamento
existentes com ferramentas que possam estabelecer uma
agenda multisetorial para resolver estas doengas e seus
"determinantes sociais”, tal qual aponta Magalhies no
trecho abaixo.

“Entender os diferentes perfis de doenca e suas mediagies
sociais  ultrapassa, portanto, o estudo de variagoes bioldgicas e
incorpora o foco na dimensao social das vulnerabilidades ¢ nos
mecanismos complexos que sustentam a relagao entre a dindmica das
desigualdades e as condigies de saride.” (Magalhaes, 2000)

Para atingir este objetivo, no entanto, é necessario
ter uma politica publica bem ampla com o compromisso de
garantit uma maior disponibilidade de recursos e
acessibilidade a toda a populagio, pois ¢ preciso quebrar
este ciclo com enfrentamentos eficazes. O que
encontramos nos apontamentos de Teresa Sales ja em
1994, no trecho: “Nossa desigualdade social tem sido o cartao de
apresentagao do Brasil ao mundo, enquanto a nossa moeda para uso
interno se traduz no fetiche da ignaldade.”. Se faz necessario olhar
o problema e enfrenta-lo visando nio apenas a melhoria da
qualidade de vida da populagio, mas uma quebra de
paradigmas em todas as esferas da sociedade: educacional,
social e econoémica.
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Compreender nossa pobreza com conceitos,
abordagens e diagndsticos

Ao falarmos em Pobreza, devemos inicialmente
refletir de “qual pobreza falamos? ”, pois ha diversos
conceitos em voga e diferentes interpretacbes para este
termo. As realidades de cada regidao podem apontar niveis
de pobrezas diferenciadas, bem como as diferentes
situagoes de Desigualdades e de Iniquidades presentes.

O conceito de pobreza é algo muito complexo
atualmente, mas que pode ser feita levando em conta um
“juizo de valor”, em termos relativos ou absolutos. Podera
ser estudada apenas do ponto de vista econdémico ou ainda
incorporar aspectos nao-econdémicos a analise necessaria.
Ser dependente ou independente da estrutura social e
politica local, regional ou global. Em suma, o conceito de
pobreza tem mudado nos dltimos 200 anos de acordo com
a necessidade de leitura e interpretacio dos dados
analisados pelos diferentes pesquisadores ao redor do
mundo. Hste conceito vem sendo adaptado as diferentes
realidades e situagoes, de tal maneira que possa representar
ou simplesmente responder a questao “o que é pobreza? 7.

De acordo com artigo de Crespo & Gurovtz escrito
em 2002, a evolugao do conceito de pobreza e as visoes de
dois grandes expoentes no assunto (Amartya Sen e Deepa
Narayan), sao analisadas e comparadas para responder
como a pobreza deve ser entendida: “um fenomeno
multidimensional”. Nesse sentido, ¢ uma falta de algo além
do que ¢é necessario para o bem-estar material. Esse
conceito inclui a falta de voz, de poder e de independéncia
dos pobres como fatores que os tornam mais vulneraveis a
exploracao e propensos as mais diversas doencas. Apontam
que a falta de infraestrutura bésica, ou de ativos fisicos —
humanos - sociais e ambientais promovem uma maior
vulnerabilidade e os expde a riscos de perpetuacdo desta
pobreza. Aqui neste trabalho, consideramos um conceito
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ampliado de pobreza, exatamente de acordo com os
apontamentos de Crespo & Gurovtz (2002).

No Brasil, o conceito operacionalmente relevante
para alavancar politicas sociais e avaliacGes é o da pobreza
absoluta, porque uma parte significativa da popula¢ao nio
tem suas necessidades basicas atendidas (Rocha, 2007). A
pobreza absoluta é a incapacidade de satisfazer as
necessidades humanas basicas, como alimentagao, abrigo e
prevencio de doencas. E geralmente operacionalizado
através de um limite monetario necessario para a satisfacao
desses fatores, considerando a linha da pobreza (Kawachi,
Subramanian e Almeida-Filho, 2002). Por outro lado, o
baixo nivel de saide nao se limita a parte inferior da
hierarquia socioeconomica. Como alerta Gordon e Spicker
(1999), esse limite se constroi relacionando-se com o
trabalho, a histéria, a cultura de toda a sociedade, se
tornando um indice relativo. A pobreza relativa ¢ definida
por Townsend (1979), como uma forma de provagio
relativa aos padroes médios do restante da sociedade. O
gradiente social da sadde ¢é, em parte, um reflexo e
consequéncia da prevaléncia da pobreza relativa na
sociedade, pois as desigualdades socioeconémicas em saude
nao siao explicadas apenas pelas desvantagens relacionadas
a falta de alimentos, habitacio e cuidados médicos, mas
estes sao determinantes materiais da desigualdade em
saude.

As abordagens realizadas, e um breve Diagndstico no
cenario da pesquisa

Para avaliar e diagnosticar as publicagoes existentes
nas tematicas deste artigo, bem como para promover uma
reflexdo sobre que tipo de pesquisas sao necessarias para o
enfrentamento da atual realidade das doengas e da pobreza
no Brasil, realizamos um breve trabalho de prospecgao na
rede mundial de computadores, utilizando as diretivas de
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Estado da Arte’ para os termos de “Pobreza”,
“Desigualdades Sociais”, “Iniquidades em Sadde”, e
também  “Combate 2  Pobreza”, "Combate as
Desigualdades”, e, “Justica em Sadade”.

A busca se deu na base de dados mundial do
Google com os termos unicos destacados por aspas, e
também nas redes Scielo para localizar apenas artigos
cientificos. Em ambos os casos, foram utilizados os termos
em Inglés e Portugués para ampliar os resultados e
possibilitar a localizagdo de material amplamente divulgado
ou de uso possivel na comunidade cientifica. Vale lembrar
que este exercicio pode e deve ser realizado a cada vez que
um projeto se inicia como ideia, o que pode promover a
produgao de material inovador e fomentar pesquisa de
qualidade significativa.

Os resultados estio apresentados no quadro 1,
destacando-se o quantitativo de material disponivel para
cada termo nas bases de dados consultadas. Vale ressaltar
que estes dados merecem maior atengdo e avaliagdo, pois
contém informacdes relevantes as novas possibilidades de
atuacOes e publicagcdes nos campos aqui apresentados.

Estado da arte em breve diagndstico

Inglés/ PT/ Inglés/
Termo buscado | PT/ Geral Geral Abtizos Whtices
Lttel iz 15.600.000 | 43.300.000 | 2.690.000 | 4.100.000
(Poverty)
Desigualdades

Sociais (Social 1.280.000 493.000 487.000 350.000
Diferences)

Iniquidades em
Saude
(Inequities in
Health)

166.000 841.000 103.000 76.200
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Combate a
Pobreza
(Fighting
Poverty)

7.590.000 993.000 1.460.000 28.000

Combate as
Desigualdades
(Combat
Inequalities)

1.770.000 17.700 230.000 415

Justica em
Saude ou
Equidade 11.800 8.930.000 3.980 440.000
(Equity in

Health)

Quadro 1: quantidade de material encontrado na pesquisa realizada na
Internet (Google e Scielo) em 24/Julho/2015. (PT = Portugués, Inglés
= English)

Numa breve analise, podemos observar que muito
se tem escrito sobre “pobreza”, tanto em forma geral como
em artigos cientificos em portugués e em inglés.
Comparando esses resultados com os obtidos em relagao
ao termo “desigualdades sociais”, podemos dizer que esse
ultimo assunto tem mobilizado bem menos os
pesquisadores tanto de forma geral como de artigos
cientificos em ambas as linguas. O mesmo acontece se
compararmos os resultados relacionados ao “combate a
pobreza” e “combate as desigualdades”. Porém, atencgao as
desigualdades ¢é essencial no cenario de pobreza e
iniquidades em sadde, pois, segundo Kawachi,
Subramanian e Almeida-Filho (2002), uma pessoa pobre
viveria melhor numa sociedade mais igualitairia do que
numa que apresente maior nivel de desigualdade.

Embora este exercicio tenha sido feito rapidamente,
foi um importante passo para refletirmos sobre o que esta
sendo publicado no mundo sobre o tema aqui abordado.
Pode servir como base incentivadora a novas discussoes ¢
mobilizacbes para pensarmos na mitigacdo da pobreza e
dos problemas associados a ela. Devemos considerar os
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limites de pobreza absoluta para pensar as politicas publicas
atuais, visando ampliar e fortalecer as relagdes entre os
setores responsaveis pela satde, educa¢do, habitacio e
trabalho com o objetivo de mitigagdo da pobreza e das
iniquidades em saude.

Consideragdes finais

As desigualdades em saude nao sao explicadas
apenas pelas desvantagens relacionadas a falta de alimentos,
habitacio e cuidados médicos, mas também como um fator
multidimensional que promove um ciclo de pobreza. Tal
como aponta Rocha em 2007, a pobreza relativa na
sociedade ¢é um reflexo direto destas desvantagens
enquanto a pobreza absoluta priva a grande maioria dos
pobres, até mesmo da garantia do atendimento de suas
necessidades mais basicas, tal como alimentagao, abrigo e
prevencao de doengas.

Ressaltamos que na ultima década, as linhas de
pobreza e de extrema pobreza no Brasil foram reduzidas
em mais de 55%, segundo dados do relatério do Instituto
de Pesquisa Economica Aplicada (IPEA) publicado no
segundo semestre de 2012. Em 2001, a populagio com
renda domiciliar abaixo da linha de pobreza era de 24% do
total. Em 2011, esse indice chegou a 10,2%. De acordo
com Marcelo Néri, presidente do IPEA, o paifs cumpriu a
meta do milénio de reduzir a pobreza em 25 anos em
apenas 10 anos (IPEA 2012). O IPEA apresentou este
relatorio sob o titulo “A Década Inclusiva (2001-2011):
Desigualdade, Pobreza e Politicas de Renda”, tudo baseado
em dados das Amostra de Domicilios dos dados divulgados
pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica IBGE).
Segundo este relatorio, durante a ultima década, o Brasil
reduziu a desigualdade social. Fato este que nio ocorria de
forma continua desde 1960, e nem mesmo alcancava
indices tao baixos desde que a série histérica comegou a ser
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construida ainda naquela década. “Este ¢ o menor nivel de
desigualdade da histéria documentada, embora o Brasil
ainda seja desigual”, enfatizou Néri, na ocasido do
lancamento do relatério em 26/09/2012.

Para exemplificar este trabalho de combate a
pobreza e consequentemente de promog¢iao da saude,
citamos um trecho do documento emitido pela Fundacao
Oswaldo Cruz em 2011: “As doengas infecciosas da pobreza
devemr ser encaradas como um entrave ao desenvolvimento social e
econdmico do Brasil, pois impedem a melhoria da qualidade de vida e
promovem um ciclo de pobreza e miséria constante. ” (Nota Técnica
IOC/FIOCRUZ, 2011)

Diante das inumeras possibilidades de programas
governamentais, se faz urgente a atencao as desigualdades
sociais no enfrentamento da pobreza e das iniquidades em
saude que vivenciamos no Brasil. Visando minimizar os
efeitos das doencgas infecciosas da pobreza, permitindo o
acesso suficiente a agua potavel, ao saneamento, a
habitagdo adequada, a educagdo e aos servigos de saude. O
que podera promover o desenvolvimento do pais como um
todo.

Notas de Autoria: AS Souto-Marchand e C Pereira-
Ferreira participaram na Pesquisa, analise e concepgao do
texto.
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O Fiel Jardineiro

O Fiel Jardineiro é obra de ficgao, que entrelaca uma
trama complexa em matéria de ensaios sobre um
medicamento para a tuberculose chamado Dypraxa,
corrupcao de alto nivel entre o governo, funcionarios e
empresas multinacionais. O climax da histéria é o amor
entre diplomata britanico Justin Quayle e sua esposa
activista Tessa. Os nomes de empresas, produtos quimicos
e afins sao ficticios, a exce¢ao da droga nevirapine, utilizada
como um medicamento para o combate do virus HIV-I e
da Aids'. O envolvimento de Tessa com causas

1O virus HIV (virus da Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida, a
Aids) é um lentivirus (um virus com longo periodo de incubagdo
associado a doencas neurolégicas e Imunossupressoras; ¢ membro da
familia dos retrovirus) que leva os seres humanos a progressivamente
perderem sua imunidade natural, permitindo que infec¢bes oportunistas


mailto:marcia_cassimiro@fiocruz.br
mailto:jaraujo@porto.upc.pt

182 Filosofia, Sadde e Bioética no Instituto Oswaldo Cruz

humanitarias a faz notar que algo estranho acontece,
levando-a, a uma investigagdo sobre a presenca de
industrias farmacéuticas no Quénia. Tessa envolve-se com
os problemas locais e tenta desvendar misteriosas relagoes
entre uma industria quimico-farmacéutica, o governo inglés
e o governo queniano — para isso, alia-se a um jovem
médico do Queénia, o Dr. Arnold Bluhm, com quem divide
segredos niao compartilhados com seu marido. Em uma
viagem a parte sul do Lago Turkana, no Quénia, Tessa e o
Dr. Arnold sao brutalmente assassinados.

Tessa observa que muitas pessoas tém morrido logo
apos ingerirem alguns medicamentos e a causa das mortes
nao ¢ revelada, levando a crer que uma empresa
farmacéutica tem usado pessoas como cobaias para testar
seus medicamentos, ¢ o pior é que as pessoas nao sabem
que estao sendo usadas para tal fim.

Wanza é mae solteira. Nao sabe ler nem escrevet.
Encontrei-a na sua aldeia e depois no bairro de lata
de Kibera. (...) Wanza diz que havia muita gente na
aldeia doente com tosse ma. Muitos dos homens
tinham Sida e mulheres também Duas mulheres
gravidas tinham morrido ha pouco tempo. Tal
como Wanza tinham ido a um centro de saude a
uns oito quilémetros de distancia. Wanza nio quis
la voltar. Tinha medo que os comprimidos de 1a
nao prestassem. O que mostra que Wanza ¢é
inteligente porque a maior parte das mulheres
nativas tem uma fé cega nos médicos, embora
respeitem mais as injegbes do que os comprimidos.

e canceres possam se instalar no corpo (WEISS, 1993; DOUEK et al.,
2009). Varias cepas do género Mycobacterium podem causar a
tuberculose, especialmente M. fuberculosis. Ao contrario do que muita
gente possa imaginar, TB ndo acomete somente os pulmdes: as
bactérias podem causar infecgdes na pele, em visceras e outros 6rgios.
A taxa de mortalidade em pessoas nio tratadas pode chegar a mais de
50% dos casos (KONSTANTINOS, 2010).
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Em Kibera um homem branco e uma mulher
branca vieram vé-la. Tinham batas brancas e ela
calculou que fossem médicos. Sabiam de que aldeia
ela tinha vindo. Deram-lhe uns comprimidos, os
mesmos do hospital.

(...) A mulher branca que vinha com ele nio disse
0 nome mas examinou Wanza e colheu amostras de
sangue, urina e expetoragio.

Vieram vé-la mais duas vezes em Kibera. Nao
estavam interessados em mais ninguém senio nela.
Disseram-lhe que tinha que ir ter o bebé ao hospital
visto estar doente. (...) L6-Ber disse que nio teria
nada a pagar, tudo seria pago. Wanza nio
perguntou por quem. Diz que o homem e a mulher
estavam muito preocupados, embora nio fossem
da espécie de pessoas que se preocupam com 0S
outros. (...) No dia seguinte um automével veio
busci-la. Ja estava no termo da gravidez. E era a
primeira vez que andava de automével. (...) Wanza
foi uma cobaia africana, uma das muitas que nio
sobreviveram ao Dypraxa. (Catré, 2009, pp. 235).

O Fiel Jardineiro é uma situagao clara de violagao a
dignidade. O modo como a inddstria farmacéutica,
desprovida de qualquer integridade cientifica, realiza um
ensaio clinico num pais completamente desarticulado a
nivel politico e social, onde a populagdo enfrenta uma
enorme vulnerabilidade devido a diversos fatores,
nomeadamente a condicdo econémica e social, a
falta/auséncia de alimento, o elevado numero de
analfabetos, representa, sem davida alguma, uma clara
situagdo que coloca em causa a dignidade humana. Os
conflitos de interesse na investigacdo  cientifica,
nomeadamente nos ensaios clinicos ¢ o modo como estes
sao conduzidos, permitiu um confluir entre abordagens de
duas areas, a cientifica e a ética, tornando-se num estimulo
a reflexdo e a procura de solugdes, que potenciam nao sé o
progresso cientifico, mas também o progresso moral. Esta
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abordagem lesa os valores da justica, da equidade e da
solidariedade. Este caso evidencia também, como fonte de
conflito ético, situagdes relacionadas a integridade
cientifica, o comportamento ético e deontoldgico dos
cientistas, enquanto pessoas ¢ enquanto profissionais. No
caso de ma conduta ética neste dominio, verifica-se ao
longo da obra o uso da mentira e da ocultagdo sobre o
ensaio junto dos sujeitos, bem como a chantagem, a coagao
e a instrumentalizacio dos mesmos, como condi¢ao para a
obtencdo de cuidados médicos. Nesta situacdo, sao
novamente lesados os valores da justica e da solidariedade,
bem como os principios da responsabilidade e da
integridade cientifica, na auséncia de bons protocolos da
investigacao.

O ténue limite entre as industrias farmacéuticas e os
conflitos de interesses

As inddstrias farmacéuticas podem ser um trunfo
importante para o desenvolvimento da medicina, mas ¢
necessario que os médicos aprendam a controlar esta
colaboragao, de modo a nio comprometer a dependéncia
da profissao, considerando os fundamentos éticos e
respeitando o interesse dos pacientes acima de qualquer
fonte financeira.

Para Lopez e Kroeger (1994), dos muitos dos
medicamentos colocados a disposi¢ao no mercado, existe
um numero significativo que ndo apresenta um efeito
terapéutico comprovado, que sa0 perigosos ou que estao
combinados de modo irracional. Avorn (2004) defensor da
"medicina baseada em evidéncias" sustenta o uso de
ensaios clinicos controlados, em que os participantes sio
distribuidos aleatoriamente, quer seja para receber o
farmaco que esta a ser testado ou para receber o placebo.
Aliado a isto, o mesmo autor defende ainda o recurso a
estudos epidemioldgicos de grande escala para determinar
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com rigor estatistico exatamente quais medicamentos siao
mais seguros. O autor lamenta que "permitamos ao
mercado usurpar o lugar de provas para determinar quais
os tratamentos que sio eficazes", e acrescenta que o
mercado encobre os efeitos colaterais e ofusca os riscos
para os consumidores. Segundo Tereskerz et al. (2009), a
prevaléncia do apoio da industria e a relacio desta com a
integridade das pesquisas demonstrou que, nos EUA, a
maioria dos ensaios clinicos ¢ financiada pela industria e
que a influéncia de patrocinadores atinge de maneira
prejudicial os objetivos das pesquisas. Os resultados
mostraram que a relagdo dos médicos com a industria
compromete o bem-estar dos participantes de pesquisa
(9%), iniciativas de pesquisa (35%), publicagio de
resultados (28%), interpretacio de dados de pesquisas
(25%) e o avanco cientifico (20%).

Fomos nés, - retorquiu Justin com veemeéncia.
Referia-se a nds, ou outros. Nés os que lhe
sobrevivemos. No6s os culpados. — Com a nossa

complacéncia, - disse ele, baixando a voz. — Com
tudo isto.]...] — Noés, que somos pagos para ver o
que se passa e preferirmos niao ver. Nos que
passamos pela vida de olhos baixos. (pp. 125)

[...] A ONG a que Bluhm estd ligado interessa-se
especialmente pelos farmacos usados em Africa. Os
farmacos sio um escandalo em Africa. Se alguma
coisa ha que ponha em evidéncia a indiferenca
ocidental pelo sofrimento em Aftrica, ¢ a falta
escandalosa de medicamentos adequados e os
precos vergonhosamente altos que as firmas
farmacéuticas tém exigido nos ultimos trinta anos.

(pp. 141)

A lei norte americana de 1962 estabelece que a
seguranca ¢ a eficicia devem ser apoiadas em dados de
ensaios clinicos "adequados e bem controlados". Um
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produto pode ser "seguro e eficaz" para uma utilizagio
pretendida, desde que os beneficios sejam demonstrados
clentificamente e estes excedam os riscos, naturalmente.
Isto deve-se ao fato de que, varias investiga¢oes levadas a
cabo concluiram que milhares de “drogas” que se
encontravam em uso e a ser comercializadas, nao
apresentavam uma  eficicia comprovada o  que,
consequentemente, levou a que diversas drogas fossem
retiradas do mercado (Sharfstein e Charo, 2015). Em tom
de alerta e preocupagdo, Moore et al (2013) criticam a
rapidez em aprovar ensaios clinicos, que além de colocar
em risco nao so6 a saide dos pacientes, coloca em duvida a
confianca de todo o sistema de saude no processo que visa
garantir a eficicia e a seguranca de novas moléculas.
Podemos depreender que estamos perante questoes éticas
sérias e muito preocupantes, ja que flexibilizar o nivel da
regulacdo para registro de produtos para a saude parece nao
ser adequado. Mesmo quando o argumento é coloca-los o
mais rapidamente no mercado a disposi¢ao dos pacientes.

Dois anos mais tarde fiz uma descoberta terrivel.
Os ensaios KVH eram uma aldrabice. Nao tinham
sido feitos cientificamente. S6 tinham como
objetivo langar o medicamento no mercado o mais
cedo possivel. Alguns efeitos colaterais eram
deliberadamente ignorados. Quando havia algum
desses efeitos, o ensaio era refeito de modo a que
nao se repetissem. (...) Na altura dos ensaios nao
cientificos poucos efeitos foram observados. O que
se deveu ao excessivo entusiasmo de Kovacs e
Lotbeer e a determinacdo dos centros clinicos do
Terceiro Mundo para que os ensaios tivessem bons
resultados. E por isso os ensalos eram
favoravelmente divulgados nas revistas médicas
mais importantes por distintos especialistas que
escondiam as suas lucrativas ligacoes com a KVH.
Na realidade, tais artigos eram escritos em
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Vancouver ou Basileia e apenas assinados pelos
distintos  especialistas.  Constatou-se que o
medicamento nio convinha a uma insignificante
propor¢ao de mulheres em idade de ter filhos.
Algumas ficavam com defeitos de visio. Houve
algumas mortes, mas a manipulacio das datas fez
com que esses casos ndo figurassem no perfodo em
estudo. — Ninguém se queixour — Quem ¢é que se
iria queixar? Os médicos e técnicos do terceiro
mundo que estio a ganhar dinheiro com os
ensaios? O distribuidor que esta a ganhar dinheiro
com a comercializagio e ndo quer perder lucros
provenientes dos outros firmacos da KVH, ou
mesmo ser afastado do negé6cio? (pp. 307)

E urgente a adocio de politicas para gerir os
conflitos de interesses, de modo a que exista transparéncia
dos diversos papéis desempenhados e uma rigorosa
monitorizagdo para promover o sucesso do ensino e da
integridade da educagao médica.

A influéncia nociva dos conflitos de interesses na
elaboraciao e resultados de pesquisas e as consequéncias
dessa relacio para os pacientes foram estudados por
diversos autores, dentre os quais destacamos Angell (2004).
Segundo esta autora, os laboratérios farmacéuticos
planificam ensaios clinicos para serem feitos por
pesquisadores que sido pouco mais que mao-de-obra
contratada, sejam os testes realizados em centros
académicos, sejam nos consultérios médicos. As empresas
patrocinadoras ficam com os dados, analisam, interpretam
os resultados e decidem o que devera ser publicado. Angell
alerta para o facto que as companhias farmaccuticas
canalizam a maior parte dos seus recursos para a
comercializagio de produtos de beneficio duvidoso.
Portanto, os lucros sobem e, as empresas farmaccuticas
enriquecem de maneira ilicita.
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A indudstria farmacéutica precisa ser salva,
principalmente a partir de si mesma, por isso Angell propoe
um programa de reformas, que inclui reestruturagdo
imparcial da pesquisa clinica e corte dos vinculos entre as
empresas farmacéuticas e a Educagdo Médica, por isso, o
livto “The Truth About the Drug Companies” (Angell,
2004) constitui uma importante ferramenta para o debate
sobre os conflitos existentes na industria farmacéutica, que
ha muito esta fora de controlo:

(...) Zeroing in on hugely successful drugs like
AZT (the first drug to treat HIV/AIDS), Taxol
(the best-selling cancer drug in history), and the
blockbuster allergy drug Claritin, Dr. Angell
demonstrates exactly how new products are
brought to market. Drug companies, she shows,
routinely rely on publicly funded institutions for
their basic research; they rig clinical trials to make
their products look better than they are; and they
use their legions of lawyers to stretch out
government-granted exclusive marketing rights for
years. They also flood the market with copycat
drugs that cost a lot more than the drugs they
mimic but are no more effective (Angell, 2004, pp
40-43).

The American pharmaceutical industry needs to be
saved, mainly from itself, and Dr. Angell proposes
a program of vital reforms, which includes
restoring impartiality to clinical research and
severing the ties between drug companies and
medical education. Written with fierce passion and
substantiated with in-depth research, The Truth
About the Drug Companies is a searing indictment
of an industry that has spun out of control. (Angell,
2004, pp. 72-74)

As consequéncias da influéncia avassaladora
resultante da pressao dos fabricantes sao sentidas também
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na publicacio dos resultados. Bodenheimer (2000) e
Montori et al. (2005), descrevem o modo como pesquisas
patrocinadas pela industria farmacéutica apresentam uma
probabilidade maior de exibir resultados favoraveis aos
novos farmacos, comparados aos tradicionais, do que as
pesquisas independentes. A preocupagiao de que a relagiao
financeira entre patrocinadores e pesquisadores produz
vieses aos resultados de pesquisa foi estudada por
Riechelmann et al. (2007), ao avaliarem a epidemiologia dos
conflitos de interesses entre os autores dos ensaios clinicos
e os editoriais em oncologia e as relagoes entre a divulgacao
e a fonte de financiamento dos conflitos de interesse.
Pesquisa realizada por Friedberg et al. (1999), sobre a
avaliacao de conflitos de interesse em analises economicas
de novos medicamentos usados na area de oncologia,
demonstrou que pesquisadores que possuiam relagoes
financeiras com fabricantes de produtos farmacéuticos
estdo menos propensos a criticar a seguranga ou a eficacia
desses agentes. Os autores concluiram que o patrocinio das
empresas farmacéuticas estava relacionado com a redugao
da probabilidade de relatar resultados desfavoraveis.

O desafio fundamental é demonstrar a todos os
pesquisadores clinicos e nao clinicos, o potencial viés da
pressio da industria e a relevancia para a adogao de
politicas de conflitos de interesses aplicavel a todos os
pesquisadores. Herxheimer (2003) explorou o tema das
relagoes entre a industria farmacéutica e as organizagdes de
grupos de autoajuda e de apoio a pacientes do Reino
Unido. Segundo este autor, a relagdo entre as industrias
farmacéuticas e os pacientes ¢ uma parceria desigual, que se
desenvolveu ao longo dos anos e que suscita questdes
sérias. Esta preocupacgiao também ¢ suscitada por Greco et
al. (2008), que discutiram os diversos niveis nos quais as
questoes de conflito de interesse sio mais propensas a
acontecet, tais como nas acoes das indudstrias farmacéuticas,
na relagdo com profissionais da area da satude, participagiao
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de universidades e institutos de pesquisa, nas comissoes de
ética de pesquisa, incluindo as possiveis pressdes exercidas
pelas indudstrias farmacéuticas, pelos pesquisadores,
patrocinadores e das proprias institui¢oes. Jagsi et al. (2009)
estudaram as relagdoes entre pesquisadores clinicos e a
industria farmacéutica, com o objetivo de analisar a
frequéncia dos conflitos de interesse nas publica¢oes de
alto impacto das pesquisas clinicas sobre cancer. Os autores
revisaram as pesquisas sobre cancer publicadas em 8 jornais
durante o ano de 2006, para determinar a frequéncia de
conflitos de interesses, as fontes de financiamento e
concluiram que os conflitos de interesses caracterizam uma
minoria substancial das pesquisas sobre cancer publicadas
em revistas de alto impacto.

Spece et al. (1996), na obra Conflicts of interest in
clinical  practice  and  research, — apresentam  distintos
intervenientes envolvidos numa investigagdao, a saber: (a)
investigador, (b) paciente, (c) publico, (d) patrocinador, (e)
instituicdo onde ocorre a pesquisa e (f) comunidade
cientifica. Cada um destes intervenientes tem anseios e
interesses. Por exemplo:

a) O investigador quer ganhar reputacio por meio de
pesquisas efetivas, boas e publicadas, respostas validadas e
bem desenhadas e reputacio justa por suas habilidades,
esforcos e tempo envolvidos na pesquisa.

b) O paciente quer diagnéstico acurado e tratamento efetivo,
baixo risco de dano e deseja que o investigador coloque
seus interesses acima dos proprios.

¢) O publico quer métodos de diagnésticos e tratamentos
efetivos, seguros e baratos, a minima demora na aplicagdo
das pesquisas, estudos com o menor custo possivel e
confianca na comunidade cientifica.

d) O patrocinador comercial quer pesquisa relevante para as
necessidades de mercado com o menor custo e no menor
tempo possivel, por uma questio de contencio de
despesa, protecio de interesses financeiros, tais como
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patentes de medicamentos, e pesquisas conduzidas com
seriedade.

e) A instituicdo onde ocotrre a pesquisa busca teputacio
académica, subsidios financeiros para a pesquisa por parte
da industria ou de outros financiadores, compativeis com
todos os seus interesses, prote¢do do investimento, do
planejamento a organizacio, incluindo a equipa escolhida
para a realizagdo da investigagdo, retorno do investimento
e vantagens de marketing, associada a reputacao.

f) A comunidade cientifica visa a boa reputacio da Ciéncia
em geral, bem como ao acesso a produtos e resultados das
investigacoes.

Nesta linha de distintos interveniente, segundo
Weber (2000) os interessados da industria farmacéutica sao:
acionistas, médicos e investigadores. Para este autor o
conflito entre a sociedade e a indudstria farmacéutica deriva
do duplo status do cuidado em saude como um bem
econémico enquanto um direito fundamental de todas as
pessoas. Para que as relagdes entre os intervenientes ocorra
eticamente, os stakeholders (interessados) ¢ necessario que os
beneficios e lucros sejam distribuidos de forma justa entre
todos eles, ainda que nao necessariamente de forma igual.

Importante enfatizar, que gerir os conflitos de
interesses ainda ¢ uma questao de enorme controvérsia,
mas o primeiro passo ser o reconhecimento de sua
existéncia para um manejo transparente, lembrando que o
justo nao é necessariamente igual. Igual implica que todos
ganhem um mesmo tratamento, por sua vez, justo implica
que as necessidades basicas de todos os cidadaos sejam
cumpridas.

Segundo Motti (Conselho Regional de Medicina do
Estado de Sao Paulo, 2007), esses intervenientes podem
desempenhar simultaneamente varios papéis e com
interesses  particulares, eventualmente  conflituantes.
Portanto, a transparéncia e a exposi¢ao dos conflitos siao
importantes e todas as informacbes devem constar do



192 Filosofia, Sadde e Bioética no Instituto Oswaldo Cruz

consentimento assinado pelo paciente. F imprescindivel
diferenciar o que e um professor universitario, transmitindo
conhecimento, de um garoto-propaganda.

E inegavel a relevincia dos ensaios clinicos. Em
consonancia com Patrdio Neves e Osswald (2014),
corroboramos que todos os participantes em ensaios
clinicos devem estar inscritos numa base nacional ou
europeia de dados, de modo a que haja um rigoroso
controlo, assim como absoluta accountability (transparéncia)
nos beneficios institucionais e individuais decorrentes da
industria farmacéutica. Posto que, a complexidade dos
ensaios clinicos e a responsabilidade inerente do progresso
cientifico, nao sdo suficientes para se compadecerem com o
trabalho voluntario, simbolicamente compensado por
senhas de presenca, nem tampouco preservar na
completude a dignidade humana dos participantes de
ensaios clinicos.

Consideragoes finais

Em consonancia com Rios e Moraes (2013), a aérea
da Satde deve ser transparente quanto ao caminho ético
para lidar com as situagdes de conflito de interesses da
atualidade, a fim de ndo se incorrer em ma conduta, por
meio da manifestacio do conflito com vistas a possibilitar
adequado ajuizamento por parte de quem recebe um
suposto beneficio ou informagdo. Neste sentido a
investigacdo cientifica e a pratica médica nao é o mero
lucro, mas a busca pela verdade ¢ o bem-estar do ser
humano. Haja vista, que accountability traz implicitamente a
responsabilizacio  pessoal pelos atos praticados e
explicitamente a exigente prontidao para a prestacao de
contas, seja no ambito publico ou no privado.

Cada homem é, em si mesmo, um comec¢o, um
inovador, uma sequéncia de iniciativas, uma liberdade. Cada
homem tem o poder de comecar algo de inteiramente novo
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e sempre imprevisivel, e todo o ato, na medida em que
interrompe o automatismo da cadeia das probabilidades, é
um “milagre”, sendo pois a capacidade para fazer milagres
uma das capacidades humanas, garantida de cada vez que
alguém nasce, pois, para que houvesse um inicio, o homem foi
criado. Assumindo o facto de terem nascido (z0é) e
manifestando a vontade de viver em comum na modalidade
do falar e do agir, os homens inserem-se como se
nascessem pela segunda vez (bios) no mundo humano,
numa rede preexistente, tomando iniciativas (praxzs) de que
sdo responsaveis mas cujas consequéncias sao imprevisiveis
e irreversiveis, pois que ndo as podem dominar nem prever,
ao contrario do que acontece na fabricacio. E, sendo a
acao iniciada por um mas levada a cabo por varios, os seus
autores sdo sempre anodonimos. A contingéncia é, pois, o preco da
liberdade, por isso, como a a¢io dos homens nio esta
limitada por nada, a inovagdo, a iniciativa e a novidade
estdo sempre intrinsecamente ameacadas pela hubris, pela
desmedida, e seriam insuportaveis se nao fosse a
capacidade paradoxal que os homens possuem de desfazer
o que ja foi feito, pelo perdao, e de garantir o que ainda nao
¢, pela promessa.

Enquanto pessoa, o ser humano é um fim em si,
pelo que a pessoa nao pode ser instrumentalizada, e muito
menos suprimida, sendo-lhe devido todo o respeito em
virtude da sua eminente e intrinseca dignidade.
Defendemos que este principio fundamental devera servir
de fundamento a todo o ordenamento juridico e deve ser
colocado no centro da reflexdo bioética sobre a
investigacdo biomédica, constituindo o critério para a
avaliagao ética dos procedimentos tornados possiveis pelos
avancos das biotecnologias.

A resolugao dos problemas colocados pelo rapido
progresso cientifico, pelas aplicagdes resultantes das
biotecnologias e pela necessidade de legislagao, nio pode
prescindir da resposta a questao do valor da pessoa, das
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suas prerrogativas e dos seus deveres, para assim excluir
qualquer possibilidade de instrumentalizacio do ser
humano.

Sio muitos os casos de corrupgao na pratica
médica. E nao apenas de farmacos. O caso das proteses e
orteses sao alguns dos exemplos rotineiros de casos que
afloram a superficie dos noticiarios - a maioria permanece
camuflada. Discutir a regula¢io da atividade médica, de
toda ela e nio s6 da pesquisa clinica, ¢ um capitulo
importante pouco estudado. E muito ténue a linha que
separa esse tipo de interface - industria farmacéutica
corruptora/médicos comprados - da pesquisa clinica. No
livto O Fiel Jardineiro, os pacientes em teste para o Dypraxa
deveriam colocar um “X” no Consentimento Informado
(CI) ratificando que consentiam receber o medicamento
(apesar de nenhum esclarecimento prévio ter sido prestado,
nem mesmo sobre os riscos do farmaco). A ThreeBees
(“Trés Abelhas”)’, testa o Dypraxa, produzido pela
empresa franco-suica KDH, medicamento utilizado contra
a tuberculose (ITB) na populagdao queniana. A fusio entre a
KDH e a ThreeBees ¢ politicamente legitimado pelo
Governo do Quénia (representado pelo Ministério da
Saude) e a Coroa Britanica (representada pela Alta
Comissao Britanica). Varios personagens, inclusive do
Governo se beneficiam dos lucros gerados pela KDH e
pela ThreeBees.

A responsabilidade ética da industria farmacéutica
pata os doentes de HIV/AIDS em paises em
desenvolvimento foi discutida por Fosbenner (2010),
segundo a autora a pandemia de AIDS representa uma das
piores crises de saude publica. O desenvolvimento de

2A ThreeBees ¢ considerada uma “emptresa mais bem-sucedida do
Quénia”. Sandy Woodrow constantemente pede para que Justin
detenha os comentarios de sua esposa Tessa, alegando que ela atrapalha
a Alta Comissao Britanica e os interesses da Coroa.
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antirretrovirais (ARVs) no final de 1980 alterou para
sempre o curso da pandemia, transformando a SIDA de
uma sentenca de morte em uma doenca cronica, mas uma
doenca trataivel. No entanto, a introducao de ARVs
provocou tensio entre a industria farmacéutica e a
sociedade em geral, especialmente nos pafses em
desenvolvimento. Apesar de disponiveis, os ARVs eram
incrivelmente caro e fora do alcance financeiro da maioria
dos doentes nos paises em desenvolvimento. Apesar da
pressao de ativistas da Aids para reduzir os precos de seus
ARVs para os doentes nos pafses em desenvolvimento, as
empresas ~ farmacéuticas  argumentaram — que  sefia
necessarios grandes lucros para financiar pesquisas nesta
aérea. A autora usa os principios da analise das partes
interessadas para avaliar se a industria farmacéutica cumpre
com as suas responsabilidade éticas para fornecer ARVs a
precos acessiveis para os doentes de Aids nos paises em
desenvolvimento. A fim de agir de forma, as empresas
farmacéuticas devem assegurar que Os encargos e Os
beneficios associados as suas a¢des siao distribuidos de
forma justa entre os varios segmentos. Assim, as empresas
farmaceéuticas tém de equilibrar as suas financas.
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