Ndmero 05, junho de 2000

ISSN 1518-1324

Bioética * Etica * Feminismo * Género ¢ Direitos Humanos * Justica * Desenvolvimento Social

A CONQUISTA DA HISTORIA

Debora Diniz
Sergio Ibiapina Ferreira Costa?

Nos ultimos cinco anos, varias vém
sendo as tentativas de tragar a histéria oficial da
bioética. A reconstrugdo histérica de eventos
considerados paradigmaticos para a disciplina é
seguramente a estratégia narrativa preferida
pelos genealogistas da bioética. Esta fase de
reconstrucdo histoérica da bioética representa, na
verdade, um esforgo de sedimentar a identidade
da disciplina no meio académico, delimitando
definitivamente as estruturas sociais e tedricas
que favoreceram o seu nascimento.

Neste contexto de teoria histdrica da
bioética, o artigo de Maria do Céu Patrdo Neves é
particularmente original. A tarefa de compilagao
de fatos e argumentos que teriam propiciado o
surgimento e a consolidagdo da bioética é um
exercicio em que a criatividade ndo uma
caracteristica partilhada pelos genealogistas mais
recentes. Acredita-se que os fatos e eventos do
passado, considerados importantes a bioética,
assim o sejam por alguma estrutura imutavel da
histéria. Felizmente, o artigo de Patrdo Neves
nos permite descortinar uma perspectiva
radicalmente diferente desse processo de
consolidagdo da bioética.

As quatro fases de evolugdo da
disciplina sugeridos pela autora - a conquista dos
sabios, a conquista da sociedade, a conquista do
governo e a conquista do poder - apontam para
processos sociais e académicos que, a despeito
do risco de universaliza-los, sdo largamente
compartilhados por diversas bioéticas nacionais.
E assim como o titulo do artigo sugere, “a
evolugdo da bioética”, as quatro fases sdo
dependentes entre si, tal como em um processo
evolutivo qualquer. O modelo histérico-
epistemoldgico aponta para a conquista
gradativa e histdrica de cada fase.

E é exatamente este cardter inovador
e critico da histéria proposta por Patrdo Neves
que faz com que seus argumentos sejam
provocativos para um diélogo.

A CONQUISTA DA RESPONSABILIDADE

Marilena Cordeiro Dias Villela Corréa®

O esforgo de debate sobre um nova
bioética ou, dito de outra forma, por uma
permanente renovacdo do discurso da bioética é
algo extremamente desejavel. Nesse sentido o
trabalho de Maria do Céu Patrdo Neves é muito
bem vindo; ou seja, ele vem somar-se a um
movimento de renovagdo daquele debate, que
considero fundamental acontecer, e, do qual,
venho, também, participando e Ilutando, ha
alguns anos.

A histéria recente da bioética, dos
anos 60 aos dias aos atuais, torna-se, a cada
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dia, mais conhecida, assim como suas principais
referéncias e os problemas em torno dos quais
foi construida. Patrdo Neves passa por esses
pontos, indo muito além, em sua originalidade.
De fato, a cada dia, evidencia-se mais
claramente, sinais de esgotamento do modelo do
principialismo, excessivamente formalista e
“abstrato”, implantado, inicialmente, como
“pensamento Unico” na bioética oficial. Uma
expressao concreta do que me refiro aqui foi, por
exemplo, a generalizagdo da utilizagdo do termo
de consentimento.

Como caracteristico daquele modelo,
lembro sua forma descontextualizada no sentido
da pouca sensibilidade as diferengas entre
grupos sociais e seus interesses, bem como aos
padres vigentes de desigualdade social, em
contextos especificos. Tais caracteristicas sdo,
sem dlvida, razdes do esgotamento daquele
modelo. Lembrar esses pontos tras, para o
campo da bioética, questBes politicas e sociais
mais amplas, presentes no debate publico, para
as quais a bioética deve abrir-se. Sem duvida, a
contribuicdo de discussdes como aquelas
oriundas dos estudos de género, raga, analises
das desigualdades no acesso a bens e servigos
de saude e na alocacdo de recursos vém
renovando o debate bioético e impondo a estes
novos e crescentes desafios.

E assim que comeca a fortalecer-se,
no debate moral e ético em torno de questdes
sobre a intervengdo tecnoldégica em seres
humanos, e seres vivos em geral, uma posigdo
que discute a possibilidade de estabelecimento
de convengbes, regras minimas que permitam o
amplo desenvolvimento dialdégico, regras que
viriam a ter validade em contextos
determinados, ao invés do reforco a posigBes
doutrinarias rigidas. Em lugar de uma moral de
maximas a qual corresponderia um casuismo
classificatério pré-fixado, propGe-se analises de
casos que mobilizem recursos ativos dentro de
uma visdo e reflexdo mais pragmaticas.

Essas consideragbes ndo implicam
que, na atual avaliacdo bioética de pesquisas e
estudos se possa abrir mao do principialismo, ou
que esteja em questdo a destruicdo das
tradigbes sobre as quais aquele se encontra
esteado - ligadas fundamentalmente ao
humanismo. Mas que se revalorizem aspectos
como: a reivindicagdo de direitos de grupos
determinados, o reconhecimento de diferengas
em termos da vulnerabilidade das pessoas e,
sobretudo, a meu ver, que se trabalhe a nogao
de responsabilidade do pesquisador, médico ou
cientista, problema sobre o qual retornarei,
comentado o texto da autora.

Cabe lembrar, ainda, nesta breve
introdugdo que, enfrentar os dilemas morais
implica um desafio maior que é o de auto
“avaliar-se” moralmente. Como indica Diniz,* ser
solidario com o préoximo moral ndo é em si um
grande problema, é como “ser cimplice”. Mas e
quanto ao diferente ? Como tolera-lo, até que
ponto ? Se é humano termos certezas morais
sobre o humano, sdo elas também que nos
(des)humanizam, ao se nos imporem (essas
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certezas) de forma, em geral, "totalitaria" ou
pouco relativizdvel; ou seja, ao nos deixarem
pouca margem de liberdade quando vamos
emitir nossos proprios preceitos morais.

O trabalho sobre si mesmo de
questionamento das proprias certezas, ¢é
requerido sobretudo daquelas pessoas que vém
comparecer ao debate bioético e nele pretendem
permanecer. Da mesma forma, na vida comum,
na linguagem comum, é necessario lembrarmo-
nos, a todo tempo, de tais questdes, sobretudo
quando desejamos ocupar um lugar social como
aquele de sentar em um comité de bioética ou
trabalhar, escrever, ensinar em foruns neste
campo.

Como propde Patrdo Neves, em seu
texto A bioética e sua evolugdo, tratar-se-ia de
retragar o percurso da bioética através de um
discurso problematizador e ndo uma historia
descritiva, o que a autora realiza de forma
inovadora. Ela sublinha quatro momentos no
desenvolvimento da  bioética - “quatro
conquistas” - relacionadas a: a questdo da
humildade do cientista e aquilo que ela
considera, de forma bastante interessante, a
conversdo do pesquisador aquele sentimento em
fungdo da real impossibilidade da ciéncia debelar
o mal-estar e da real possibilidade ligada a esta
de criar novos mal-estares; o papel do debate
bioético na generalizagdo, por toda, a sociedade
da idéia de dignidade humana; a incorporacdo,
no nivel politico, da ponderagdo bioética; e,
finalmente, a conquista do poder nas sociedades
humanas globalizadas mas "sem fronteiras
uniformizadoras".

A questdo da conversdo do cientista,
aspecto que reputo bastante interessante, em
particular pela opcdo da autora em empregar um
termo marcado pelo campo religioso, impor-se-
ia, dado o paradoxal movimento segundo o qual
a ampliacgdo do conhecimento e sua
instrumentalizagao em procedimentos
biomédicos ndo vem trazendo ou garantindo,
sistematica e necessariamente, um aumento do
bem-estar da vida do homem. Isto é o que, em
outros trabalhos, também discuti como a
questdo da medicalizagdo social (Corréa, 1992,
1994, 1997). Ou seja, o fato de, no consumo da
medicina, estar, muitas vezes, implicada, a
realizacdo de interesses que ultrapassam a
questdo da saude/ cura: interesses industriais,
comerciais ou mesmo cognitivos mas que ndo
retornam (os Ultimos) aos cidaddos, de uma
forma generalizada, ficando restrito a um
pequeno grupo de consumidores.

Ao portar um discurso sobre o corpo, a
vida e a morte, a salude, a felicidade/
infelicidade, a medicina vem se mostrando capaz
de expandir-se, enquanto produtora de
significados simbodlicos a toda e qualquer
situagdo da vida individual e social. No caso, por
exemplo, da reprodugdo assistida, a medicina
responderia a um “desejo de filhos”, fazendo da
auséncia de prole uma patologia; e, daquele
desejo, algo da ordem natural. Aqueles que ndo
desejam filhos, negam, por um lado, a
necessidade do arsenal discursivo e de
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intervengdo nesse novo campo em ampla
expansdo, e inclusive seus pressupostos, mas
por outro lado, aquelas pessoas podem acabar
por serem vistos como anormais, dada a
patologizagdo da auséncia involuntéria de filhos
(Becker, 1994).

O texto de Patrdo Neves me fez
lembrar, também, a sempre atual abordagem de
Illich (1975) que nos fala em trés formas de
iatrogenia: uma primeira - clinica - ligada a
possibilidade contraditéria da intervengdo médica
produzir dor, doenga ou mesmo morte. Uma
segunda - iatrogenia social - na qual politicas
publicas concorrem, em seu apoio a
determinadas atividades, para a manutengdo da
desigualdade e do sofrimento social (como
podem ser o apoio a um tipo de expansdo da
industria farmacéutica e de produtos médicos
até, eu lembraria, a propria organizacdo do
consumo médico em planos e seguros
economicamente diferenciados segundo a
possibilidade aquisitiva dos sujeitos, como vemos
em nosso pais). E, uma terceira forma -
iatrogenia cultural e simbdlica - que atinge a
autonomia vital dos individuos em sua
capacidade de organizarem-se e enfrentarem
situagbes como o envelhecimento, as respostas a
angustia e a morte.

Silver (1999) mostra o quanto se esta
longe, numa analise deste tipo, do conceito de
autonomia (do principialismo) e da questdo da
escolha informada, embora, eu diria, sejam
questdes fundamentais que deveriam estar
menos esquecidas, quando vamos refletir sobre
os beneficios dos "avangos" técnico-cientificos
em sua intervengdo sobre a vida humana e as
pessoas. Nos termos de Patrdo Neves, a
conversdao a humildade, em oposicdo a uma
atitude de orgulho face ao progresso da ciéncia,
permite que principios orientadores da pratica
cientifica instalem-se, a partir de focos
diferenciados, garantindo uma
transdisciplinaridade nesse terreno. A autora
vislumbra grande positividade neste movimento
que viria também barrar uma certa hiper
especializagdo e autonomizagdo do discurso da
bioética.

Ela segue comentando uma série de
ganhos que o principialismo trouxe, entretanto,
nos momentos iniciais do desenvolvimento da
bioética, em termos da conscientizagdo das
pessoas em geral, dos cidaddos, e o reflexo
daquela doutrina sobre a relagdo médico-
paciente. E assim que, de uma postura inicial,
quase que mitica ("hipocratica", como ela se
refere), calcada nos principios de beficéncia/ néo
maleficéncia, e desencadeadora de atitudes
médicas paternalistas, desenvolve-se uma
consciéncia ligada a dominancia do principio da
autonomia do paciente, que altera, ou permite
alterar, a posigdo social do doente. Retirado de
uma condicdo de inferioridade, o doente e
aqueles interessados na questdo da experiéncia
da doenga virdo reforcar uma série de questGes
tais como as citadas por Patrdo Neves -
"confidencialidade, fidelidade, privacidade,
veracidade".
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A forma rapida como reproduzo o rico
texto da autora me faz incorrer no mesmo tipo
de reducionismo que tentei acima apontar.
Novamente, aqui, ndo é possivel dizer que o
principio da autonomia tenha suplantado aos
outros, em todos os contextos. Como mostrei em
outro trabalho (Corréa, 1997) e em sintonia com
Patrao Neves, os Estados Unidos destacam-se
particularmente no acesso a problematica da
autonomia no campo da bioética.

No que diz respeito a reprodugdo
humana, tema sobre o qual trabalhei mais
detidamente, no que diz respeito ao principio da
autonomia, o debate bioético pautou-se pela
proposigdo de conceitos tais como o de liberdade
procriativa dentro de um enfoque do direito a
reprodugdo, como direito irrestrito, generalizavel,
a ser alcado a direito constitucional. O
argumento para tal é a garantia constitucional de
seus opostos - os direitos a contracepgdo e, em
alguns casos, ao aborto, ou seja, a formas ndo
reprodutivas ligadas a atividade sexual. Assim,
naquele pais, para juristas como Robertson
(1992), o acesso a reprodugdo medicamente
assistida deveria estar aberto a qualquer pessoa,
independentemente de seu estado matrimonial
ou orientagdo sexual, o que o faz clamar por leis
que igualem a "reprodugdo ndo coital" e a
reproducao ligada ao coito (termos do autor).

Vemos como se estd longe aqui das
proposigdes relativamente mais restritivas no
uso das novas tecnologias reprodutivas, em
pal’ses como Franga, Austrdlia, Alemanha,
Austria, enfim da maior parte dos paises
europeus, tal como apontado também por Patrdo
Neves relativamente a outros temas, objetos do
debate bioético. Aquele tipo de reivindicagdo
surgido no campo da bioética - dos direitos - tras
com ela o risco da acentuagdo de valores do
individualismo, contra os quais o discurso
bioético poderia '"insurgir-se" no sentido de
atingir o que talvez constitua sua contribuicdo
maior. A linguagem da autonomia carreia, como
mostra Patrdo Neves, o risco de fechar-se sobre
si mesma ao desdobrar-se numa "terminologia
reivindicativa", que negaria "o sentido de
solicitude radical da bioética"

Neste ponto, atinjo um aspecto
indicado no texto de Patrdo Neves no qual
gostaria de deter-me a fim de reforga-lo. Trata-
se da questdo da responsabilidade. Como mostra
a autora, a linguagem origindria da bioética que
mereceria ser revitalizada é aquela que se
pergunta: "o que devo fazer", e que indica a
relagdo ao outro, ao contrario da pergunta da
tecnociéncia: "o que é possivel ser feito",
enquanto instrumentalizagdo de um
conhecimento. O sentido do dever que Patrdo
Neves nos chama a refletir é aquele que afirma:
quanto mais poder detemos, mais
responsabilidade, assim como, seu correlato,
quanto mais fragil o homem tantos mais direitos,
o que inverte e desloca as formulages
racionalistas  tradicionais que equacionam
liberdade e responsabilidade em um sentido
diferente.Assim, sujeitos expostos a riscos
tecnoldgicos, quer em pesquisas, quer em seu
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trabalho, etc. devem ter maiores direitos a
protegdo; bem como aquele que detém o poder -
do conhecimento, o empresariado, o professor,
etc. - detém, a responsabilidade quanto as
conseqiiéncias nefastas e indesejaveis ligadas a
suas agOes. A bioética deve enfrentar o desafio
do (des)controle social da difusdo de novas
tecnologias tendo em mente também a questdo
do poder e da responsabilidade dos especialistas
e cientistas envolvidos com essas técnicas.

Vemos como se esta longe, aqui, de
um  debate colocado em termos do
consentimento melhor ou pior esclarecido. Como
afirma DeVries (1995), o abuso de sujeitos
humanos em pesquisa pode ser mais grave
quando « autorizado » pelos mesmos, e contra
essa possibilidade indesejavel, precisamos de
uma bioética ativa, aberta e dindmica.
Informada, sim, por autores de disciplinas
diversas, como o faz Patrdo Neves, em seu
instigante texto.

Muitos outros aspectos sao
examinados no texto da autora nos quais ndo
me detive aqui, até pela possibilidade de
redundéncia na analise de outros colegas. Para
finalizar, lembraria, talvez o mais espinhoso,
aquele que aponta os momentos de exigéncia ou
ndo de legislagdo. Mas tratar dessa questdo
mereceria, ja, a concentragdo em outros pontos
que deixei de lado na apreciacdo do texto em
questdo.
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A CONQUISTA DA VULNERABILIDADE

Dirce Guilhem®

As questdes relacionadas a
vulnerabilidade individual e coletiva sdo
reconhecidamente identificadas pelos
genealogistas da Bioética como fatores que
contribuiram para o surgimento da disciplina e
para a sua consolidagdo como uma nova area do
conhecimento. Alguns autores, como Albert
Jonsen e David Rothman, consideram que a
preocupacdo desencadeada nas sociedades e
gerada pela divulgagao de situagdes de evidente
desrespeito a pessoas ou grupos que se
encontravam em condigdes desfavoraveis de
visivel opressdo social e moral — entre elas,
pacientes, sujeitos de pesquisa, pobres,
presidiarios, criancas, idosos e negros, entre
outros — , contribuiu de forma decisiva para o
surgimento e consolidacdo da bioética®. Por outro
lado, os avangos cientificos e tecnoldgicos
trouxeram a tona novos dilemas relacionados a
pratica médica, suscitando questionamentos
relativos a legitimidade moral da utilizacdo de
tecnologias recém disponibilizadas’. Tecnologias
de certa forma “incbmodas”, ja que nem sempre
demonstravam a garantia de seguranga que os
pacientes necessitavam e por vezes interferiam
nas convicgdes morais das pessoas ou
comunidades envolvidas. Como saber, por
exemplo, se o doador estava realmente morto, a
época em que Christian Barnard realizou o
primeiro transplante cardiaco, em 1967, se ainda
ndo havia sido estabelecido o conceito de morte
cerebral?

Paralelamente as questdes
emergentes na pratica clinica, a divulgagdo cada
vez mais freqliente de artigos denunciando a
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existéncia de pesquisas cientificas consideradas
antiéticas, uma vez que colocavam em risco a
vida dos sujeitos de pesquisa, foi de fundamental
importédncia para a mobilizagdo inicial da
sociedade®. Desta forma, o ressurgimento dos
movimentos sociais contribuiu significativamente
para o questionamento dos modelos tradicionais
de atengdo a salde das pessoas. A desconfianga
inicialmente dirigida apenas aos pesquisadores,
foi direcionada também para os médicos, o que
ocasionou a abertura contingencial da medicina
aos profissionais de outras areas do
conhecimento — os estrangeiros —, segundo as
palavras de Rothman no livro Strangers at the
Bedside®. Na verdade, a insercdo de pessoas
leigas no processo de tomada de decisdo diante
de situacdes cotidianas da pratica clinica
provocou uma ruptura definitiva no modelo ético
até entdo utilizado pelos médicos: a chamada
“ética ao pé-da-cama”, um modelo ético que era
tradicionalmente ensinado por médicos aos
estudantes ao lado do leito hospitalar, em um
claro alinhamento com a ideologia hipocratica da
beneficéncia.

Esta ruptura promove, entdo, uma
guinada moral nas relagdes entre médicos e
pacientes, provocando o0 questionamento em
torno do par sujeito técnico/sujeito ético e das
prerrogativas da responsabilidade e arrogancia
médicas. Samuel Gorovitz e colaboradores, no
livro Moral Problems in Medicine, publicado em
1976, ja afirmavam que nem sempre a pessoa
detentora do conhecimento técnico seria o
agente mais apto a tomar as decisGes éticas em
situacdes de duvida moral®. Outros atores
precisariam ser introduzidos no cenario. Quem
seriam estas pessoas, entretanto, eles ndo
sabiam naquele momento, embora apontassem
para algumas possibilidades: enfermeiras,
estudantes de medicina, acompanhantes de
pacientes, fundamentalmente pessoas que
representassem um delicado respeito aos seres
humanos e aos valores morais. De amigos e
confidentes morais, médicos e pacientes
transformam-se entdo, em estranhos morais,
necessitando, assim, de uma linguagem que
pudesse intermediar o encontro entre ambos. E
precisamente neste momento que a bioética
surge como a principal instancia mediadora para
os conflitos morais, refletindo o pluralismo moral
presente na sociedade e tendo como uma de
suas prerrogativas o respeito pela diversidade.

Neste sentido, concordo com a
afirmagdo de Maria do Céu Patrdo Neves
segundo a qual a bioética “conquistou a
sociedade”, uma vez que possibilitou, como
nunca acontecera antes, o processo de
conscientizagdo “...por parte dos homens de sua
identidade pessoal e comunitaria...”, bem como
da percepgdo sobre a “...dignidade intrinseca que
Ihes assiste (...) como traco de humanidade...”!.
O problema desta afirmativa, entretanto, reside
precisamente no significado do termo “homem”
que subsidia a construgdo e apreensdo destes
novos conhecimentos. Embora a bioética tenha
assumido, teoricamente, como herdeira do
humanismo iluminista, o respeito ao pluralismo
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moral e a diversidade, a disciplina refletiu e
reflete, na pratica, as propostas universalistas e
naturalizantes que a impedem de enfrentar, na
andlise e na mediacdo dos conflitos morais, a
crueldade do real, ou seja, a realidade tal qual
ela se apresenta.

A assuncdo dos sagrados principios
éticos como instrumento de mediagdo em
situagdes de litigio moral implica na adogdo de
“verdades absolutas”, vélidas para toda a
humanidade, perspectiva que desconsidera os
valores e crengas presentes na inapreensivel
rede de tramas morais. Ao incorporar modelos
opressivos amplamente questionados durante o
seu processo de consolidacdo, a bioética passa a
refletir o viés hierdrquico e de dominacdo
presente em diferentes esferas da sociedade.
Deste modo, a protecdo das pessoas vulneraveis
e o respeito pelas diferengas, primeiramente
objetos da bioética, ficaram embotados frente a
generalidade, o que impediu que o seu discurso
inovador se consolidasse na pratica'.

Considero uma ilusdo pensar, como
propoe Neves, que  seria possivel o]
estabelecimento de uma “...relagdo paritaria e de
parcerias...” entre profissionais de salde e
pacientes, assentadas em “...um relacionamento
com base no respeito mutuo entre as pessoas
(...) sob o signo da autonomia, na esteira da
influéncia do movimento dos direitos do
homem...”*3. Por maior que seja a ortoga de
poder conferida aos pacientes, eles continuam
sendo o elo mais fraco desta relagdo assimétrica.
Permanecem, portanto, vulneraveis. Como
afirma Richard Rorty, no livro Contingéncia,
Ironia e Solidariedade, a existéncia de diferentes
vocabularios finais que refletem invariavelmente
os diferentes padrées morais, podem influenciar
a manutengdo do status quo, contribuindo,
inclusive, para justificar modelos opressivos!®. E
Rorty vai além quando argumenta que, em
situagOes de opressdo “...ndo existe uma voz dos
oprimidos ou uma linguagem das vitimas...”, em
uma franca acepgao de que a impossibiliade de
se expressar indica claramente uma situagdo de
vulnerabilidade!®. Na verdade, o maior desafio
da bioética na atualidade é a utilizagdo de uma
abordagem conceitual que seja capaz de dar
visibilidade as experiéncias cotidianas de homens
e mulheres em um contexto “universal” de
opressdo hierdrquica, estrutural e de género,
entre tantos outros tipos de opressdo. Neste
sentido, um dos caminhos possiveis para a
resolucdo dos conflitos morais é, sem dulvida, a
bioética critica de inspiragdo feminista, uma vez
que procura dar voz aos oprimidos.

Ou seja, dar voz aos oprimidos
significa oferecer-lhes a possibilidade de passar
do siléncio a fala, oferecendo a oportunidade de
questionar as crengas morais que permitem o
enfrentamento das experiéncias cotidianas e ao
mesmo tempo funcionam como um camisa de
forca, que perpetua as desigualdades entre as
pessoas e grupos!®. E exatamente este
movimento da dulvida que permite a pessoa
tanto a articulagdo de novas palavras, como a
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oportunidade de reescrever a sua trajetéria de
vida. Somente a partir deste contra-movimento
serd possivel uma efetiva outorga de poder
pessoal e da propria sociedade, de forma a
transformar estas pessoas oprimidas em
parceiras no processo de “...democratizagdo da
ciéncia (...) e deliberacdes relativas a prestacdo
de cuidados de saude...” contribuindo assim,
para “...a definicdo do seu proprio bem-
estar...”?’.

Porém, como argumenta Susan Wolf,
a conquista da sociedade pela bioética, ou seja,
a oportunidade de passar do siléncio a fala, s6 se
tornard possivel se houver um efetivo
reordenamento dos pressupostos basicos da
disciplina, que se caracteriza pela generalidade,
universalidade, elitismo, isolamento e
autoritarismo, elementos que colocam em
posigbes antagOnicas a vulnerabilidade e o
exercicio do poder. Desta forma tem-se o
desencadeamento de uma situagdo
irremediavelmente inconcilidvel, gerando como
resultado a opressdo institucional legitimada pela
sociedade e a manutengdo da invisibilidade
estrutural de pessoas e grupos?é.

Enquanto a bioética ndo abandonar o
lugar de poder de onde elabora e reproduz o seu
discurso e ndo partir para a agdo no sentido de
permitir que pessoas e grupos oprimidos possam
de fato ser outorgadas de poder, a utilizagdo do
emblema dos direitos fundamentais como
garantia para a preservagdo da dignidade
humana, através do respeito pelas diferengas,
ndo passard de uma faldcia argumentativa. Na
verdade, este pode ser considerado um ponto de
partida, mas ndo ¢ igualmente valido para toda a
humanidade, uma vez que, como reconhece
Neves, pode “...gerar desconfiangas em povos
com um identidade muito diversa da dos do
mundo ocidental e a cuja aceitagdo formal nao
corresponde o cumprimento na pratica...”°. E
neste sentido que a tolerdncia, como atributo
essencial da pratica bioética, requer, antes de
mais nada, um delicado respeito aos valores
humanos, de forma a permitir ndo a perpetuagao
da desigualdade, mas a outorga de poder que
permita a concretizagdo daquilo que Neves
denominou de “a conquista da sociedade”.
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A CONQUISTA DA ETICA NA
PEsQuisA CoM HUMANOS

Maria Liz Cunha de Oliveira®

A preocupacdo do artigo de Maria do
Céu Patrdo Neves é examinar a evolugdo da
histéria da Bioética. Ndo apenas a histéria
passada, mas a futura, uma vez, por estarmos
tratando de uma disciplina tdo recente, sua
histéria encontra-se em pleno processo de
delineagdo. Entre o passado e o futuro da
Bioética, ha ainda idéias e acontecimentos
provocantes cujas abordagens ainda ndo foram
exauridas. Em seu conjunto o artigo é
extremamente estimulante para o debate em
torno da Bioética, uma vez que a autora busca e
consegue desenvolver pontos de vista pouco
explorados sobre a evolugdo da disciplina,
contemplando uma série de preocupagdes com o
futuro. Os comentdrios a seguir estdo mais
relacionados ao aprofundamento da discussao no
que diz respeito as formulagbes da Bioética
vinculadas a pesquisa em seres humanos. Nessa
perspectiva, examinaremos dois significantes
considerados no texto: a conquista dos sabios e
a conquista da sociedade.

A leitura do artigo provocou
determinadas inquietagdes, sustentadas
sobretudo na constatacdo de que ele se propde a
abordar um extenso leque de idéias que, ao
final, sdo tratadas de forma breve e, ndo raro, a
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explicagdo de alguns fendmenos se da a partir de
perspectivas e afirmativas generalizantes. A
l6gica usada pela autora baseia-se na categoria
de “conjunto”, processo que envolve a agregagao
hierarquica de coisas ndo idénticas, com
propdsitos cognitivos ou paradigmaticos.

No artigo, historicamente a conquista
dos sabios é, do ponto de vista metodoldgico,
colocada em primeiro lugar e em segundo a da
sociedade. Neste sentido, a logica casual garante
a credibilidade do seu poder antecipatorio
quando evoca “a conversdo do orgulho do
progresso cientifico a humildade da ciéncia de
uma finalidade supra-empirica que queriamos
destacar como primeiro troféu da conquista dos
sabios”.

Diante desta abordagem, devemos
recuperar a nogdo de evento, a partir de uma
perspectiva complementar pois, até a Segunda
Guerra Mundial, segundo Rothman?, a ética em
pesquisa ndo era um assunto debatido nem uma
preocupacdo difundida. Até entdo alguns
pesquisadores expressavam seus sentimentos de
modo solitario; somente a partir do poés-guerra é
que a questdo adquire relevancia.

Tomando como exemplo o fenémeno
ocorrido durante a Segunda Guerra, observamos
que o racismo e os projetos eugénicos ndo foram
bandeiras exclusivas dos nazistas. Assim como
outras experiéncias cientificas, segundo Michael
Grodin®, experimentos em seres humanos
também foram praticados, de modo andlogo ao
dos nazistas, pelos japoneses. Durante a Guerra
Fria, processo que se desenrola a partir da
vitéria dos aliados, os japoneses receberam
imunidade dos Estados Unidos em troca do
"banco de dados" das pesquisas realizadas por
seu pais. Resgatar tais informagdes colhidas
pelos japoneses, era, para o exército americano,
mais importante do que levar a cabo os
processos de crimes de guerra e contra a
humanidade praticados pelo Japao.

No ocidente, no entanto, os EUA
instauraram o Tribunal de Niremberg, cujos
julgamentos que realizou foram fundamentados
nos cédigos de deontologia médica da época. Em
agosto de 1947 foram publicados por este
Tribunal dez principios normatizando o emprego
de seres humanos em pesquisas, que ficaram
conhecidos como o Coédigo de Niremberg. A
garantia da autonomia do individuo foi o primeiro
critério determinado por este codigo, que
reconhecia o direito a livre determinacdo de todo
o ser humano no que diz respeito as suas
decisdes racionais e livres.

Tanto o Coédigo Niremberg como a
Declaragdo Universal dos Direitos Humanos,
proclamada em 1948, sdo eventos histdricos que
registram uma nova etapa no processo de
consciéncia e incorporacdo do individuo como
sujeito de direito no ocidente. Estes dois
mecanismos constituem a primeira conquista da
sociedade e sdo destacados pela autora como
"testemunho de uma nova mentalidade
emergente": a defesa da cidadania e da
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dignidade da pessoa humana. No Oriente, no
entanto, ndo ocorreu julgamento de cientistas.
Ao contrdrio: os pesquisadores japoneses, ao
final da Guerra, foram agraciados com cargos em
instituicdes  governamentais. Isso  significa
claramente que a nova mentalidade emergente
restringe-se a cultura ocidental e foi construida
sob o dominio e influéncia americana e ndo da
sociedade global.

Tanto o Codigo como a Declaragdo dos
direitos do Homem sdo instrumentos que
suscitam o conflito entre aqueles que querem
uma nova ordem e os que nada querem mudar
pois, no mundo contemporaneo, existem acordos
morais especificos entre comunidades morais
especificas que se respeitam e entre as quais
estes codigos ndo sdo universais®. Os dois
documentos marcam o inicio de um periodo da
histéria da humanidade e servem de esteio no
processo de nascimento da Bioética como
disciplina e de sua insercdo no movimento de
recuperagao dos valores humanos.

Uma andlise holistica deve lidar com
os diferentes niveis da realidade e com as
conexdes entre eles. Somente apos a “conquista”
dos direitos do homem na sociedade ocidental é
que ird ocorrer a conquista da humildade de
alguns sabios. A atitude da autora ao endossar
entusiasticamente a evolugdo da Bioética ndo
deixa de revelar o seu esquecimento do fato de
que muitos pesquisadores  da ciéncia,
basicamente do sexo masculino, repeliram a
disciplina e a repelem até hoje como sinénimo de
normas de conduta ética no que tange a
pesquisa em seres humanos. Os pesquisadores e
clinicos americanos davam pouca importancia ao
Cddigo, pois acreditavam que experimentos
bizarros e cruéis ndo poderiam ser conduzidos
por cientistas e médicos dedicados, pois somente
carrascos nazistas eram capazes disto.

A autora aponta o surgimento de
varias declaragdes animadas pelo proposito
comum de protegdo a pessoa em risco, incidindo
primeiramente sobre as condigdes éticas da
experimentagdo humana, entre as mais
importantes a Declaragdo de Helsinque,
publicada pela Associacgdo Médica Mundial
(AMM), em 1964. Segundo a autora, "esta
dentre outras declaragdes citadas traduzem
objetivamente a alteragdo profunda das relagGes
entre profissionais de salde e paciente com base
na confianga e no didlogo". Quanto a pesquisa
em seres humanos, constata-se que existem
formas diferentes de consideragdo dos aspectos
éticos de relagdo e didlogo entre os profissionais
de salde e o paciente pesquisado.

Em 1966, vinte anos apods a
promulgagdo do Coédigo de Nuremberg e dois
anos depois da Declaragdo de Helsinque, o
professor da Escola de Medicina da Universidade
de Havard, Henry K. Beecher, publicou no New
England Journal of Medicine (NEIM) o artigo
"Ethics and Clinical Research", onde denuncia
vinte e duas pesquisas biomédicas que foram
realizadas e posteriormente publicadas e que
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ferem as normas éticas ja& estabelecidas
internacionalmente®.

Em 1972, seis anos apds a divulgacdo
deste  trabalho, é publicado o] livro
Experimentation with Human Being, de autoria
do psiquiatra Dr. Jay Katz’. Esta obra expde
casos paradigmaticos que convidam a tomada de
consciéncia da necessidade de se impor limites a
pratica cientifica em casos como o “Estudo
Tuskegee, envolvendo a Sifilis ndo-tratada em
Homens Negros”, e o estudo Willowbrook para o
desenvolvimento da vacina de hepatite tipo B,
usando criancas mentalmente retardas’. Os
autores mostram com clareza que praticas
intoleraveis da ciéncia, exercidas nos confins dos
campos de concentragdo, eram realizadas de
modo analogo em meios cientificos distantes da
guerra®.

Uma andlise das sociedades humanas
ndo deve jamais pressupor que as pessoas
obedegam cegamente a autoridades, normas ou
apelos a solidariedade e ao respeito aos direitos
humanos, sobretudo se for levada em conta a
existéncia concreta de /lobbies da indUstria
biotecnoldgica, cuja meta é seduzir
pesquisadores. Este fato € bem pontuado pela
autora que aponta os riscos inerentes desta
agdo.

A histéria Bioética esta intimamente
ligada a histéria da pesquisa em seres humanos,
a compreensdo do modelo de instituicdo
cientifica e ao crescimento da indUstria
biotecnoldgica. Isto ndo escapou a percepgdo de
Feyerabend quando se referiu ao novo modelo
de instituigdo cientifica que, segundo ele, tornou-
se um poderoso negocio para aqueles que a ela
se dedicam®. Os objetivos principais dos
pesquisadores seriam bons salarios e posicdes de
destaque frente ao chefe e aos colegas, na
“unidade” da qual faz parte. Consideragdes
humanitdrias sdo relegadas ao nivel minimo,
uma vez que o valor dos produtos desta empresa
é o de provocar grandes desejos no mundo do
capital.

Recentemente, o editorial da revista
The Lancet, de abril de 1999, intitulado
Declaration of Helsinki - nothing to declare?,
alerta para a mais nova proposta revisionista
retirada da reunido do Medical Ethics Committee
153rd Council Session, realizada em Santiago,
Chile, em 15 de Abril de 1999. A proposta de
revisdo altera principios éticos, principalmente no
que se refere as conquistas alcancadas pelos
sujeitos da pesquisa e ao uso de placebo. Quanto
ao sujeito da pesquisa, propde que o padrdo de
acesso aos cuidados médicos seja aquele
possivel de ser alcangado no pais onde o ensaio
for realizado e estabelece que existem
circunstancias nas quais esta justificado o uso do
placebo, mesmo quando existe tratamento
estabelecido internacionalmente.

A Associagdo Médica Mundial, em
reunido realizada no més de outubro de 1999,
em Israel, discutiu a proposta apresentada em
Santiago do Chile. O debate, entretanto, ndo
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estd encerrado. Ainda é necessario que muitos
estudos e discussdes sobre a nova proposta
sejam realizadas - entre cientistas, humanistas e
a comunidade organizada - para estabelecer
claramente os motivos e a ideologia aos quais
estas pesquisas servem, a fim de seres humanos
ndo sejam transformados em objetos de
manipulagdo cientifica.

A complexidade das relagGes entre
individuos e comportamentos ndo pode ser
apreendida em sua totalidade. Urge a
necessidade, como afirma Patrdo Neves, "de
combinar a investigagdo cientifica, a pratica
médica, com a reflexdo sobre o sentido de agir".
Hoje, em fungdo da auséncia desta reflexdo, a
flexibilizacgdo de regras morais na pesquisa
parece-nos inaceitavel, restritiva e até repulsiva,
pois a contemporaneidade nos mostra
claramente o quanto é complexa a prerrogativa
do homem em limitar firmemente desejos e
exigéncias e, mais ainda, a perspectiva de
subordinar seus interesses aos critérios morais.

A prépria histéria da pesquisa traduz a
necessidade de criacdo de Comités de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos e, neste ambito,
Patrdo Neves faz uma boa andlise quando afirma
que "a nova atitude dos profissionais de salde
refere-se a imposicdo da obrigatoriedade de
aprovacdo dos ensaios clinicos por uma comissao
de ética de investigagdo (do tipo do Institutional
Review Boards)". Esta é uma percepgdo
importante, pois demonstra que uma nova
cultura ética aflora no meio cientifico!®. Este
processo esta diretamente relacionado a perda
da confianga da opinido publica na moralidade
dos pesquisadores. A obrigatoriedade de
apresentagdo dos protocolos de pesquisa
também pode ser vista como um processo
educativo onde os comités funcionam como
reforgo da consciéncia ética.

A democratizagdo da ciéncia com a
participagdo da comunidade nas decisOes
relativas as linhas de investigagdo, tem em vista
o] enfoque imparcial, desprovido de
corporativismos, facilitando a percepgdo pl’Jince;
sobre o0s avangos da biotecnociéncia. E
fundamental balancear os métodos cientificos
utilizados nas pesquisas com a dimensdo social e
cultural do sujeito pesquisado, mantendo-se
sempre o olhar na qualidade moral da relagdo
entre pesquisador e pesquisado.

A autora faz uma analise pertinente
sobre a tendéncia da Bioética a especializacdo,
processo que se manifesta na tecnizagdo da
disciplina. Dentro dos comités, a analise ética,
efetuada caso a caso, dos ensaios clinicos
apresentados, bem como o numero elevado de
protocolos, sdo reflexos diretos do modelo de
instituicdo cientifica que seguimos. Estes dois
fatores tendem a burocratizar a estrutura dos
Comités e a funcionalizagdo das atividades dos
membros. Ao mesmo tempo em que os critérios
éticos pesam sobre a aprovacdo do publico,
somente os membros do comité é que tém a
prerrogativa de legitimar a moralidade dos
processos cientificos.
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Considero pertinente a argumentagao
da autora de que o processo de questionamento
da ciéncia corresponde a prépria estruturagdo da
Bioética na sua especificidade. Os exemplos aqui
dissecados ndo significam que o problema da
ética na pesquisa com seres humanos tenha sido
inteiramente compreendido e aceito, nem que as
solugdes apontadas tenham sido suficientes.
Ainda serdo necessarios inUmeros estudos e
debates sobre esta area da Bioética. A evolugdo
da Bioética trata de vitdrias entre a condenacgdo
e a inobservéancia, entre a moral e o direito de
viver; vitérias que dizem respeito aquilo com o
que, seria desejavel, os individuos e em
particular a sociedade ou os cientistas se vissem
comprometidos.
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