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“Nor is either bioethics or human rights
alone sufficient to prevent human rights
abuses.”

(George Annas)



RESUMO

Esta tese teve como objetivo central a analise da interface entre Bioética e Direitos
Humanos a partir da adocao de dois pressupostos teoricos: a Bioética € um campo
do conhecimento que pode ser compreendido de trés modos: tedrico, institucional e
normativo; assim como os Direitos Humanos consistem em exigéncias éticas
positivadas e universais. O exame da interconexao entre Bioética e Direitos
Humanos deu-se, inicialmente, na Bioética Tebrica, na qual se verificou, apos
pesquisa bibliografica, a justificante e o conteudo teérico da interface, assim como
se discorreu sobre os modos tedricos que os estudos sobre Bioética explicitam a
relacdo entre Bioética e Direitos Humanos. Apds, mediante o0 emprego adaptado da
abordagem tedrico-metodoldgica para analise de praticas discursivas, investigou-se
a interconexao entre Bioética e Direitos Humanos com base na andlise dos sentidos
extraidos dos documentos elaborados pelas instancias bioéticas de producao
selecionadas: o Comité Internacional de Bioética da UNESCO e o Departamento de
Etica da OMS. Destaca-se, quanto aos passos metodoldgicos, que houve a
construgcdo de categorias de analise, a identificacdo dessas categorias nos
documentos selecionados, o levantamento e analise dos trechos que as continham,
e por fim, elaborou-se um mapa de associacao de idéias contemplando a analise
dos sentidos identificados nos fragmentos apontados, que foram colados de modo a
demonstrar o processo metodoldgico. Quanto a Bioética Normativa, a interface
objeto da pesquisa foi estudada a luz da Declaracdo Universal sobre Bioética e
Direitos Humanos, tendo sido analisados os sentidos de seus dispositivos com
escopo de esquadrinhar como a relacédo entre os dois campos — Bioética e Direitos
Humanos — se configurou no instrumento normativo. Em conclusao, com base nos
sentidos da interface entre Bioética e Direitos Humanos identificados nos
documentos produzidos pelas instancias bioéticas e na Declaracdo Universal,
apresentou-se como contribuicdo cinco formas de compreensdo da conexao entre
Bioética e Direitos Humanos: a) os dois campos tém a mesma finalidade de
prescricdo de condutas sociais; b) a aplicacdo na Bioética do referencial dos
Direitos Humanos se da por meio do seu emprego nha interpretagdo e
complementagédo de principios bioéticos, assim como na avaliagdo de politicas e
programas em saude publica; c) os Direitos Humanos e a Bioética devem balizar

necessariamente e em harmonia as praticas referentes a pesquisa envolvendo



seres humanos; d) os Direitos Humanos indicam o limite minimo de protegéo a ser
adotado pelos principios bioéticos; e) o referencial dos Direitos Humanos atua como
discurso universal para a constru¢do de parametros globais em Bioética.

Palavras-chave: Bioética; Direitos Humanos; Declaracao Universal sobre Bioética e
Direitos Humanos.



ABSTRACT

This thesis aimed mainly at examining the interface between Bioethics and Human
Rights. Two theoretical assumptions were adopted: the Bioethics is a field of
knowledge that can be understood in three ways: theoretical, institutional and
normative, as well as human rights consist in positivistic and universal ethical
requirements. Examining the interconnection between Bioethics and Human Rights
took place initially in Theoretical Bioethics, which was found in bibliography research.
Thus, we dealt with justifying the theoretical content and interface, as well as the
ways that theoretical studies on Bioethics explicit the relationship between Bioethics
and Human Rights. After, through the use of adapted theoretical and methodological
approach for the analysis of discursive practices, we investigate the interconnection
between Bioethics and Human Rights based on the analysis of the meanings drawn
from documents prepared by selected instances of bioethical production: the
International Bioethics Committee of UNESCO and the WHO’s Department of Ethics.
Stands out as the methodological steps, which was the construction of categories of
analysis, identification of these categories in the selected documents, a survey and
analysis of the passages containing them, and finally, a map was drawn up by an
association of ideas contemplating analysis of the senses identified in the fragments
identified which were bonded in order to demonstrate the methodology. In related to
the Normative Bioethics, the interface object of the study was examined under the
Universal Declaration on Bioethics and Human Rights, have been analyzed the
meanings of their articles with scope of investigating as the relationship between the
two fields - bioethics and human rights - was configured within the instrument. In
conclusion, based on the directions of the interface between Bioethics and Human
Rights identified in the documents produced by bioethics instances and in the
DUBDH, we presented as a contribution five ways of understanding the link between
Bioethics and Human Rights: a) the two fields have the same purpose of limitation of
social behavior, b) the application in Bioethics human rights framework is through the
use of it in the interpretation and supplementing of bioethical principles, and
evaluation of policies and programs in public health, ¢) Human Rights and Bioethics
should guide necessarily in harmony the practices related to research involving
human beings; d) Human Rights indicate the minimum protection to be adopted by
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the bioethical principles, and) the benchmark of human rights serves as a universal
discourse for the construction of a global parameters in Bioethics.

Key words: Bioethics; Human Rights; Universal Declaration on Bioethics and Human
Rights.
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INTRODUCAO

A Bioética é um campo de estudo ainda recente, o termo, como é de
conhecimento corrente, foi cunhado por Potter, oncologista estadunidense, na
década de setenta. No pensamento potteriano, a Bioética surge como uma espécie
de saber reflexivo sobre a sobrevivéncia humana no planeta aliando as ciéncias
biol6gicas aos valores humanistas. Embora o aparecimento do termo tenha se dado
nos anos setenta, alguns bioeticistas advogam que a Bioética é fruto do Julgamento
dos médicos nazistas, ocorrido na cidade de Nuremberg em 1947. No Julgamento,
comprovou-se que experimentos, em nome da descoberta de novos avangos
cientificos, foram realizados por médicos com pessoas detidas nos campos de
concentragao, independentemente de seu consentimento, aviltando sua dignidade. A
violacdo flagrante do juramento de Hipocrates de fazer o bem e nunca causar dano
ou mal pés em xeque a crenca de que o médico sempre age visando ao interesse do
paciente. Esse capitulo da historia da humanidade fez aflorar a percepcao de que o
desenvolvimento cientifico ndo deve alijar a avaliacdo ética e a de que a
beneficéncia da pratica da medicina ndo € imanente, porque as condicdes de sua
presenca sao forjadas socialmente. Embora ndo existisse o vocabulo “bioética”, o
Julgamento de médicos nazistas e os principios dele decorrentes, estabelecendo
parametros éticos para pesquisas envolvendo seres humanos, prenunciam o cerne
da preocupacdo bioética sobre a eticidade do desenvolvimento cientifico e sua
aplicacado tecnoldgica, assim como acerca dos valores morais e julgamentos em
torno da relacao médico-paciente.

Outro Julgamento também sediado em Nuremberg, o dos criminosos de
guerra nazistas, sucedido em 1946, é considerado uma marca no desenvolvimento
do Direito Internacional dos Direitos Humanos, no qual a categoria dos crimes contra
a humanidade foi pela primeira vez invocada. Essa nova modalidade de
transgressado penal alterou o modo de compreensdo da responsabilizacdo estatal,
atribuindo aos Estados responsabilidade internacional por condutas praticadas
dentro de seu territério sob o fundamento de que a natureza delas viola bens
juridicos cuja tutela pertence a humanidade. Ainda, sob “a consciéncia dos atos
ultrajantes cometidos contra a humanidade” durante a Segunda Guerra, a
Declaragao Universal dos Direitos Humanos, foi adotada pelas Nacdées Unidas em



14

1948, documento que pbde em relevo a internacionalizacdo dos Direitos Humanos.
Pode-se dizer, assim, que a Declaracdo de 1948, em conjunto com o Pacto
Internacional sobre Direitos Civis e Politicos e o Pacto Internacional sobre Direitos
Sociais, Econdmicos e Culturais, abertos a ratificacdo em 1966, formam o coracao
do Direito Internacional dos Direitos Humanos.

A confluéncia das raizes historicas da Bioética e dos Direitos Humanos é
manifesta, o que conduz mais adiante a inquiricdo das conseqléncias para ambos
os campos de semelhante procedéncia. Ao se perquirir qual a relacao entre Bioética
e Direitos Humanos se infere logo da ambientacao origindria de ambos que séo
movimentos sociais intimamente entrelacados com um principio em comum, a
dignidade da pessoa humana. Embora se admita certa contenda teérica em torno do
conteldo e fundamentacdo do principio da dignidade humana, que nao é
propriamente o foco desta pesquisa, parte-se da concepg¢do de que a dignidade
ontolégica da pessoa humana foi reconhecida no ambito do auditério universal,
materializado nos debates entre representantes de Estados nas Nagdes Unidas, e a
partir desse momento historico tornou-se um axioma. A despeito do principio da
dignidade humana deitar-se sobre tradi¢des filoséficas desde tempos remotos até a
contemporaneidade, sua insercdo no primeiro enunciado da Declaragdo Universal
de 1948 conferiu-lhe um status simbélico-normativo até entdo impensavel, tornando-
se, a partir dai, idéia-matriz para a construcao de um edificio de normas e reflexdes,
que deram surgimento a uma inovadora cultura, a dos Direitos Humanos. A Bioética
encontra, ndo obstante ter se difundido inicialmente nos Estados Unidos como uma
ética médica, seu alicerce prescritivo na dignidade da pessoa humana? ao lidar com
a imperiosidade de balizamento dos avancos tecnocientificos e a de equilibrar a

relacdo médico-paciente.

' Considerando que nesta tese o enfoque conferido aos Direitos Humanos deu-se particularmente no
ambito do Sistema das Nagdes Unidas de Direitos Humanos deixou-se desenvolver uma abordagem
histérica do surgimento de tais Direitos. Assim, embora se tenha feito em algumas passagens aluséo
a historicidade do surgimento dos Direitos Humanos, como no item 1.2.1 do presente trabalho, ndo se
objetivou aprofundar o contexto histdrico e filoséfico em que surgiram as primeiras Declaragbes de
Direitos Humanos. Reconhece-se a importancia da Declaracido de Virginia, de 1776, da Declaragcéao
de Independéncia dos Estados Unidos, de 1776, e da Declaragdo dos Direitos do Homem e do
Cidadao, de 1789 para o campo dos Direitos Humanos, entretanto estudar seus dispositos e
ambiéncia ndo se compatibiliza com o escopo desta pesquisa.

2 A ética biomédica surgida nos Estados Unidos ndo apresentava a dignidade humana em sua
fundamentagé@o principiolégica, mas sim, essencialmente, o principio do respeito pelas pessoas,
inserto no Relatério Belmont, e, apds, por meio da obra de Beauchamp e Childress, tornou-se
amplamente notorizado como principio da autonomia.
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A Bioética e os Direitos Humanos compartilham finalidade similar, a de buscar
meios de amoldar determinadas condutas humanas e integra-las a uma pauta de
valores e bens que a sociedade entende como essenciais para convivéncia humana
pacifica e condicdes dignas de vida — entendidos como bens éticos basicos. Foi a
exposicdo da fragilidade da racionalidade humana e da forca dos impulsos
destrutivos durante os acontecimentos da Segunda Guerra que impulsionaram a
busca por barreiras éticas e valorativas para o agir humano, dentre elas se
encontram a Bioética e os Direitos Humanos.

Ambos os campos partiham a procedéncia historica, encontram seu
fundamento no principio da dignidade humana e se ocupam, por meio de
prescricoes dirigidas ao agir humano, de balizar determinadas praticas sociais com
finalidade de salvaguardar os bens éticos basicos. Diante desse elenco de
elementos compartilhados ndo ha como sustentar que a adocao pelos Estados
membros da UNESCO, em 2005, da Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos, tenha se baseado numa visdo incomum da Bioética. Por outro lado, em
virtude da Declaragao confirmar a conexao entre ambos e a institucionalizar em nivel
internacional, embora nado inaugure a interface, sua adog¢do é um marco divisor de
aguas na Bioética, pois consiste na confluéncia formal dos dois movimentos. E o
primeiro instrumento internacional sobre o tema e seu conteudo apresenta aspectos
inovadores para a disciplina: a ampliacdo do seu escopo para abarcar questdes
sociais e a formalizacdo da sua conexado com o referencial dos Direitos Humanos,
até entdo invocada somente por alguns bioeticistas.

A interface entre Bioética e Direitos Humanos se apdia em argumentos
descritivos e prescritivos, assim como se ancora no conjunto de Declaracdes sobre
Bioética, adotadas pela UNESCO. Contudo, essa correlagdo nao se encontra
endossada por grande parte de bioeticistas, percebe-se que ha ainda um longo
caminho a ser percorrido na direcao da construcdo dos aportes tedéricos que lhe dé
sustentaculo e sua consequente consolidacdo. E, ainda, acrescente-se que
sustentar que essa interface existe e que é importante para o campo bioético nao
implica desconsiderar os limites dessa assertiva. A configuracao grafica da
conformacdo da interface é representada por dois circulos concéntricos que
comungam de um espaco de intersecgao, isso significa que ha espacos abrangidos
pelo campo bioético e pelo dos Direitos Humanos que ndo guardam qualquer
relacdo reciproca. Inferindo-se, desse modo, que ndo ha qualquer plausibilidade
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argumentativa de se nutrir a subsuncado da Bioética pelos Direitos Humanos, de
cingir a andlise bioética a linguagem dos Direitos Humanos ou de propor algum tipo
de fusdo entre os dois campos. Tais tentativas se revelariam infrutiferas e
denunciariam as limitacdes intrinsecas ao préprio referencial dos Direitos Humanos,
tais como seu carater de produto de compromissos politicos e as dificuldades de
concordancia pratica em casos de colisao de direitos.

Dado que a interface entre Bioética e Direitos Humanos se apresenta real,
contudo, envolta por criticas advindas da comunidade de bioeticistas, e que os
contornos dessa intersecgdo entre os dois campos ainda ndo se encontram
satisfatoriamente configurados, demonstram ser de grande valia estudos que
objetivem investigar a atual conformacdo dessa interface e as formas de
compreendé-la, como este se propde a fazé-lo. Pois a conjugacéao da Bioética e dos
Direitos Humanos acarreta importantes consequiéncias para os dois campos do
conhecimento, em nivel teérico e pragmatico, visto que ambos ndo sdo apenas
saberes teodricos, mas também atuam prescritivamente como comandos de acéo.
Sob a perspectiva teorica, na esfera bioética, investigar a penetracdao dos Direitos
Humanos contribui para os estudos sobre os critérios de justificacdo e validade da
disciplina, agregando elementos para sua consolidagao tedrica e epistemolégica. No
viés pratico, concorrer para que a introdugao do referencial dos Direitos Humanos no
campo bioético se consolide por meio de argumentos sélidos importa para a
cimentacdo da cultura humanista preconizada por tais Direitos. Quanto aos
desdobramentos da penetracdo da Bioética na esfera dos Direitos Humanos, a
despeito de ser uma investigacdo de valia cientifica e pragmatica, ndo foi o foco
desta pesquisa, porquanto este estudo objetivou a analise da insercao do referencial
dos Direitos Humanos na Bioética. Essa anadlise foi realizada a partir da divisdo da
Bioética em trés perspectivas: Bioética Teorica, Institucional e Normativa. Importante
sublinhar, ainda, que se focou a dimenséao global da problemética, ou seja, como se
configura a penetracdo do referencial dos Direitos Humanos, enquanto normas
juridicas internacionais, na Bioética Global®. Portanto, as perspectivas teérica,
institucional e normativa foram enquadradas na esfera internacional, ndo sendo

objeto de estudo suas configuracdes internas, como a seguir sera demonstrado.

® Nesta pesquisa Bioética Global ¢ adotada no sentido de prescricdes de cunho ético, universais ou
universalizaveis, conforme o conceito desenvolvido no item 2.1.1.
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Embora nao se pretenda, mediante essa triparticao, sustentar a existéncia de
trés Bioéticas, percebe-se que a mesma disciplina pode ser enfocada sob prismas
distintos, portanto, o0 que se propde nesta pesquisa é oferecer possiveis
perspectivas de exame do objeto — a interface entre Bioética e Direitos Humanos — a
depender do olhar adotado. Sendo assim, buscou-se analisar a interface entre
Bioética e Direitos Humanos sob o enfoque teoérico, institucional e normativo e as
suas formas de compreensado. Considerando a divisdo da qual se partiu para se
construir a analise proposta, a tese foi estruturada de modo a condensar cada
perspectiva de andlise em um capitulo.

Tratando-se da metodologia, optou-se por apresenta-la na parte introdutéria
dos capitulos, pois para o desenvolvimento do conteldo de cada um deles foram
aplicados métodos diferenciados de pesquisa. Assim, optou-se por ndo apresentar o
método empregado num Unico capitulo, pois dificultaria a sua conjugacdao com as
analises correlatas.

Inicialmente, foi necessario demarcar conceitualmente os termos-chave da
tese “bioética” e “direitos humanos”, pois ao se elaborar estudos preparatérios para
sua consecucao notou-se a ambiglidade polissémica dos termos, um primeiro
obstaculo a ser enfrentado. Visando precisar, entdo, o que se estava querendo dizer
quando se emprega os vocabulos “bioética” e “direitos humanos”, realizou-se um
estudo sobre os aportes conceituais de ambos, que consiste na exposicao
encontrada no primeiro capitulo deste trabalho doutoral. Em linhas gerais, a Bioética
€ considerada um campo teorico e pratico, de natureza descritiva e prescritiva, multi,
inter e transdisciplinar, cujo objeto recai sobre questdes éticas relacionadas a
medicina, ciéncias da vida e tecnologias associadas, e os Direitos Humanos sao
entendidos como normas juridicas, positivadas em instrumentos normativos
internacionais, que condensam exigéncias éticas social e historicamente produzidas.
Assentadas as no¢des conceituais basicas desta tese, o capitulo inicial também se
ocupou da problematica acerca do universalismo dos Direitos Humanos, pois,
considerando que se assume essa qualificacdo para tal espécie de direitos,
entendeu-se que seria essencial discorrer sobre o debate que cerca o assunto,
mesmo com brevidade, e acerca da argumentacdao construida por aqueles que
sustentam a universalidade dos Direitos Humanos, de modo a possibilitar a
compreensao do tema adotada nesta pesquisa. Nao se pretendeu esgotar todos os

pontos de divergéncia sobre o embate universalismo/relativismo dos Direitos
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Humanos, o que fugiria do escopo deste trabalho, o que se fez foi a exposicao de
alguns tedricos dos Direitos Humanos cujas justificativas que apdiam o
universalismo foram percebidas como adequadas, de modo a ancorar a tese
defendida no decorrer de toda o trabalho doutoral.

Uma vez estabelecidos os conceitos estruturantes desta pesquisa, passou-se
ao exame da interface sob a perspectiva da Bioética Teorica e buscou-se explorar
no segundo capitulo os trés elementos que compdem a investigacdo tedrica da
inteface: as suas justificantes, que consistem nas razées que amparam a defesa da
interface entre Bioética e Direitos Humanos, entendidas nesta pesquisa como o fato
dos Direitos Humanos serem a linguagem universal adequada para a Bioética Global
e de contarem com um sistema de protecdo e monitoramento apto a salvaguardar os
bens éticos basicos; o seu conteudo, que significa estabelecer qual o substrato do
espaco de intersecgdo entre os dois campos, ou seja, se existe um espaco de
compartilhamento de objetos, esses sdo a esséncia substantiva da interface o
principio da dignidade humana e determinados bens éticos basicos; e, por ultimo,
pesquisaram-se na literatura bioética da atualidade os diferentes modos de
tratamento da interconexdo entre Bioética e Direitos Humanos, os quais, apds
identificacdo e categorizacao, foram enquadrados em quatro formas de abordagem:
os Direitos Humanos como parte do corpo teérico da vertente bioética; os Direitos
Humanos enquanto referencial axioldégico e ético; Direitos Humanos insertos na
teoria “baseada em direitos”; perspectiva critica: exame dos pontos de
distanciamento e aproximacao com entre Bioética e Direitos Humanos.

Passou-se no capitulo terceiro a investigacdo da interface na esfera da
Bioética Institucional, classificando as instituicbes que a compdéem como: 6rgaos
essencialmente bioéticos e instdncias de produgcdo bioética, os primeiros sao
aquelas instancias cuja natureza de sua funcao € bioética, como a revisao ética de
pesquisas envolvendo seres humanos e comités hospitalares de ética, e as
segundas sdo instancias que se pronunciam sobre Bioética, enquanto seu assunto
de reflexdo e deliberacao, assim se enquadra o Comité Internacional de Bioética —
CIB da Organizacao das Nacgdes Unidas para a Educacao, a Ciéncia e a Cultura —
UNESCO, e o Departamento de Etica, Equidade, Comércio, e Direitos Humanos da
Organizacao Mundial de Saude — OMS. O estudo da interface sob o viés
institucional foi realizado a partir das formas de sua compreensao identificadas na
producdo documental de instancias de producao bioética. Assim, considerando o
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enfoque internacional desta pesquisa, optou-se por instituicdes bioéticas de carater
global cuja producéo formalmente revelava posicionamentos institucionais, tais como
o CIB e o Departamento da OMS aludido. Ap6s o levantamento dos sentidos
encontrados dos documentos produzidos por tais instincias e sua analise,
procedeu-se ao exame da interface objeto deste estudo sob o angulo institucional.
Fechou-se o trabalho doutoral, no capitulo quarto, com a investigacdo da
interface a luz da Bioética Normativa, definida como o conjunto de normas de
natureza principioldgica, originadas de processos dialégicos de construcdo de
consensos, cujos objetos de regulacdo sdo questdes éticas ligadas a medicina,
ciéncias da vida e tecnologias que lhes sdo associadas, especificamente enfocou-se
o exame na Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, adotada pela
UNESCO em 2005. Escolheu-se a Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos em funcédo de seu peso simbdlico para a Bioética Normativa e o Direito
Internacional dos Direitos Humanos, assim como do impacto que causou nha
comunidade de bioeticistas, repercutindo amplamente e provocando debates
proficuos na academia. Com base no conteldo da Declaracdo buscaram-se o0s
sentidos da interface entre Bioética e Direitos Humanos de modo a possibilitar a

elaboracdo do seu entendimento no dominio da Bioética Normativa.
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CAPITULO 1 - PRESSUPOSTOS TEORICOS DO ESTUDO: acepgdes de Bioética
e Direitos Humanos

Este capitulo objetiva expor os conceitos de Bioética e Direitos Humanos
adotados nesta pesquisa, bem como esbocar uma breve analise da problematica
acerca do universalismo dos Direitos Humanos. Para tanto, foram examinados
trabalhos académicos de autores que tratam da delimitacdo conceitual e
epistemologica da Bioética e dos Direitos Humanos, além daqueles que abracam a
questao do universalismo de forma singular.

Os passos metodoldgicos envolveram, na etapa inicial, a explicacao teérica
dos conceitos de Bioética e Direitos Humanos, com a utilizacdo de bioeticistas
estadunidenses, europeus e latino-americanos que tratam sobre a fundamentacao
da Bioética, e no campo dos Direitos Humanos, se escolheu autores de origens
diversas e que sao reconhecidamente referéncia ao se discutir as bases tedricas de
tais Direitos.

Importa, ainda, fazer duas consideracdes sobre o recorte relativo a nogéao de
Direitos Humanos adotada nesta pesquisa®. O primeiro refere-se ao fato de que
“direitos humanos”, nos termos deste trabalho, dizem respeito as normas e principios
de Direitos Humanos previstos nos documentos internacionais, ou seja, compdem 0
denominado Direito Internacional dos Direitos Humanos®. Sendo assim, ndo se
incluem nessa classificacdo os denominados Direitos Fundamentais, que séao
aqueles previstos nas Constituicbes dos Estados, a despeito de apresentarem
contelido muitas vezes semelhante ao dos Direitos Humanos®. Portanto, acolhe-se a

* Embora o Direito Internacional Humanitario ndo se confunda com o Direito Internacional dos Direitos
Humanos, ambos se conectam e partilham principios e bens tutelados. Assim, quanto ao Direito
Internacional Humanitario a despeito de se sustentar a relevancia de seu estudo para a Bioética, ndo
foi objeto de andlise ou investigagdo nesta pesquisa.

® Conforme explana Cangado Trindade (1) o Direito Internacional dos Direitos Humanos é um ramo
da ciéncia juridica contemporanea que se caracteriza por ser essencialmente um direito de protecao,
pois sua razao de existir € a salvaguarda dos direitos da pessoa humana e ndo dos Estados. Assim, é
um corpus juris que se constitui por uma multiciplidade de instrumentos internacionais de protecéo,
de natureza e efeitos juridicos variados, como tratados, declaragdes e resolugdes, que operam em
ambito global e regional. Assim, sublinha-se que “o Direito Internacional dos Direitos Humanos nao
rege as relacoes entre iguais; opera precisamente em defesa dos ostensivamente mais fracos.” (2)
®Nesta pesquisa adota-se o entendimento de que os Direitos Humanos dizem respeito a um conjunto
de direitos previstos em determinados documentos internacionais, “sdo posigoes juridicas que se
reconhecem ao ser humano como tal, independentemente de sua vinculagdo com determinada ordem
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distincdo presente na maior parte da doutrina juridica entre Direitos Humanos e
Direitos Fundamentais, ou seja, os ultimos consistem na incorporacdo em nivel
doméstico de normas de Direitos Humanos. Embora se possa constatar que muitas
vezes o0 texto normativo das duas espécies de normas juridicas seja equivalente, é
inegavel que a perspectiva de estudo e compreensado de tais direitos se altera
dependendo do foco, se nacional ou internacional. Portanto, este trabalho ndo se
ocupa dos Direitos Fundamentais, cingindo-se a um olhar internacional que se
materializa por meio do emprego do referencial dos Direitos Humanos, tal como
posto pelas normativas e 6rgaos das Nacdes Unidas.

Acrescente-se que se reconhece a importancia do direito doméstico para o
campo dos Direitos Humanos, pois a obrigacao de respeitar, proteger e realiza-los é
dos Estados que se vinculam juridicamente aos instrumentos internacionais de
Direitos Humanos. Portanto, em ultima instancia, € por meio de medidas legislativas,
administrativas e judiciais que os Estados os implementam. Sendo assim, o recorte,
adotado nesta pesquisa, que exclui a perspectiva nacional dos Direitos Humanos
tem tdo somente carater metodoldgico, pois poderiam ser estudados, mesmo sob o
enfoque internacional, seus desdobramentos em nivel doméstico, como a instituigao
de comissdes nacionais de Direitos Humanos ou mecanismos governamentais de
cumprimento de suas obrigagdes convencionais.

O segundo aspecto diz respeito ao acolhimento do entendimento de que a
categorizacdo de determinadas obrigacbes morais cujos destinatarios sdao a
coletividade, como Direitos Humanos conduz a banalizacdo de tais Direitos, bem
como acarreta uma “inflacdo de reivindicagdes” (3). Desta forma, os intitulados
“direitos de terceira geracao”, tais como o direito a paz, ao meio ambiente protegido
e ao desenvolvimento, ndo sdo enquadrados neste trabalho como Direitos
Humanos, tal opcdo assenta-se na acepcado de que para que determinadas
exigéncias éticas sejam travestidas em Direitos Humanos sdo necessarias quatro
condi¢gdes: deve haver um titular que possa se beneficiar deles; um objeto que
permita formular um conteddo apreensivel; uma oponibilidade que permita o titular

constitucional”, ou seja, é incontestavel sua “positivagdo em normas de direito internacional” (4). Com
efeito, distinguem-se os Direitos Humanos dos Direitos Fundamentais, entendidos, segundo grande
parte da doutrina, como aqueles direitos humanos positivados nas constituicdes estatais. Portanto,
reserva-se a denominagdo “direitos humanos” para o plano das declaragdes e convengbes
internacionais (5). Enfatiza-se que a opcao metodolédgica e doutrindria acolhida nesta pesquisa nao
afasta o reconhecimento de que distingdo entre direitos humanos e direitos fundamentais se
apresenta extremamente complexa, demandando estudos mais aprofundados que ndo se encaixam
no escopo deste trabalho doutoral.
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demandar seu direito perante uma instancia; e uma sancao organizada (6). Ao se
confrontar os chamados “direitos de terceira geracdo” com o0s requisitos acima,
constata-se que nao os preenchem, pois 0s primeiros questionamentos que se faz
em relacdo a tais direitos, € quem pode exigi-los: o individuo, os povos ou a
humanidade; e a quem se pode demandar; se aos Estados, empresas ou instancias
internacionais. Assim, consistem em idéias morais vagas, cujo conteudo é impreciso
e seus limites fluidos (7). No ambito do Sistema Nacdes Unidas de Direitos
Humanos, o Unico instrumento normativo que abarca um direito tachado como de
“terceira geragcao” € a Declaragdo sobre o Direito ao Desenvolvimento, datada de
1986, na qual toda pessoa e povos sao erigidos a categoria de titulares de direitos, e
a qual, por ser um instrumento juridico sem natureza vinculante, ndo apresenta
dispositivo sancionador.

Com efeito, Rivero e Moutouh (8) chamam atencdo para o fato de que a
inflacdo de Direitos Humanos, notadamente daqueles que nao reunem as
caracteristicas da propria nocao de direito leva ao risco de resultar “numa diluicao do
préprio conceito dos direitos do homem” (9). Qualificar aspiracbes e desejos de
“direitos” repercute negativamente na protecao dos direito humanos positivados, pois
contribui para reforcar a idéia de que sdo meramente “slogans”, ndo constituindo
direitos correlativos a deveres, enfraquecendo-os, conseguintemente.

Portanto, nesta pesquisa adota-se postura critica diante da inflacao dos ditos
“direitos humanos”, principalmente por se pensar que 0 excesso de tais direitos ndo
impele a humanidade a maior protecao contra opressdes e exploracées, mas sim 0s
fragiliza e Ihes retira a forca moral, cuja relevancia é inegavel para a condenacao
publica de seus violadores.

Em seguida, inicia-se o desenvolvimento deste trabalho doutoral a partir da
delimitacdo conceitual do termo “bioética” e da definicdo das trés perspectivas de
Bioética ora adotadas, sobre as quais sera analisada a sua interconexao com o

campo dos Direitos Humanos nos capitulos subseqiientes.

1.1. BIOETICA: TEORICA, NORMATIVA E INSTITUCIONAL

Inicialmente, é importante ressaltar que ndo ha um conceito univoco de

Bioética, nem um consenso sobre o que pode ser entendido como o fendbmeno
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bioético. Essa afirmacao encontra respaldo na auséncia de acordo sobre o0 conceito
de Bioética quando da elaboracao da Declaracdao Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos, assim como na nao insercao do termo “bioética” no titulo da Convencéao
Européia sobre os Direitos Humanos e da Biomedicina. Inclusive a delegacao alema
destacou o sentido pejorativo da palavra em seu pais e em outros de lingua alema
(10). Nao obstante a dificuldade de se estabelecer um conceito hermético para
Bioética, para os fins desta pesquisa é essencial caracteriza-la, ou seja, expressar
as propriedades representadas pelo termo “Bioética” a partir “de um marco teérico,
definido de tal forma que permita ser delimitado” (11). Assim, ndo se tem a intencéo
de estabelecer um conceito de Bioética, até por que em virtude de ser uma disciplina
nova, ainda ha muito dissenso, o que se propde nesta pesquisa &€ desenvolver em
linhas gerais suas caracteristicas basicas, quais sejam: pluridisciplinariedade;
apresentacao sob a forma de discursos e praticas; direcionamento para a tomada de
decisdes (12).

Com o objetivo de demonstrar a assertiva acima, quanto a imprecisao
conceitual que atinge a Bioética, Durand (13) apresenta quatro concepcdes para a
definigdo do campo bioético, assim pode ser vista como: Férum; Método de analise;
Processo de regulacéo; e Forma de ética.

Bioética entendida como Férum seria um campo de pesquisa multidisciplinar
sobre questdes atinentes a vida e a saude. A Bioética seria um centro para o qual
convergem preocupacdes comuns advindas de varias disciplinas, sua principal
caracteristica seria a “justaposicéo das contribuicées”, ou seja, o jurista, o bidlogo, o
filosofo moral e assim por diante apresentaria sua perspectiva para a formacao da
Bioética enquanto campo de reflexao (14).

Bioética como Método de andlise é compreendida como um meio ou técnica
de solucdo de problemas, assim como num método interdisciplinar e pragméatico
apto a lidar com situacdes e conflitos que demandem uma intervengcédo pontual. A
Bioética, para essa corrente, seria um saber eminentemente teérico destinado a
analise de casos e suas solucoes. Nesse enquadramento se insere a “ética
procedimental”’, segundo a qual ndo ha como alcangar consensos substantivos, o
que limita a Bioética a proposicdo de construcdo de procedimentos éticos para se
colocar temas na mesa e debaté-los.

A Bioética enquanto Processo de regulacao social se assemelha a busca de
compromissos praticos e operacionais que permitem a adogcdo de solucdes
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legitimadas pelo processo de deliberacdo ético. Consiste numa Bioética focada nas
formas de se chegar a consensos ou a uma ética minima, pois se centra na busca
do “maior denominador comum” (15).

A Bioética como Forma de ética reune aqueles que conferem énfase a
perspectiva ética na reflexdo proposta pela Bioética. Durand (16) registra que a
maior parte das definigbes de Bioética inclui algum componente ético, no entanto,
apenas os defensores dessa vertente a definem como uma ética particular ou setor
da ética.

Ao tratar da natureza da Bioética, Durand (17) destaca que mesmo aqueles
que evitam rotula-la como uma ética de alguma forma a situa nesse plano ou fazem
referéncia a “assuntos éticos”, “reflexdo de ordem ética” ou a “escolhas éticas”. O
problema em torno da natureza da Bioética esta na possibilidade de se conjugar sua
esséncia interdisciplinar com a sua caracterizacao como ética. Para responder essa
indagagdo Durand (18) diferencia método, natureza e objetivo da Bioética. Sua
natureza e seu objetivo sdo essencialmente éticos, porquanto objetiva a reflexao
ética e a construcao de um saber tedrico-pratico sobre questdes ligadas a vida e a
saude, no entanto, seu método € interdisciplinar.

De uma forma geral, os autores americanos classificam a Bioética como uma
ética aplicada, assim como na Franca, o Comite Consultatif National d’Ethique —
CCNE - trata de seus temas conferindo-lhes uma carga de preocupacgao ética (19).
Na América Latina também se percebe a predominancia do entendimento de que a
Bioética é uma ética aplicada (20), (21).

Conclui Durand (22) que a Bioética € um saber cujo método ¢é interdisciplinar,
porém sua reflexdo é de ordem ética, mas nao se trata de uma ética aplicada vez
que nao se procede de modo puramente dedutivo, ou seja, mera aplicacao de teoria
e principios a situacdes particulares. Assim, a Bioética consiste uma ética setorial
com as seguintes caracteristicas: a) combinacao de reflexdo tedrica e pratica; b)
interdisciplinaridade; e c) orientagcdo pratica, mesmo centrando-se em questoes
éticas fundamentais (23).

Pode-se notar que Durand (24) aborda o0s mesmos elementos
caracterizadores da Bioética apontados por Parizeau (25). Assim, pode-se dizer que
a Bioética apresenta as seguintes propriedades: o aspecto tedrico e pratico; a sua
finalidade: resolugéo de conflitos; multi, inter e transdiciplinariedade; e o elemento
ético. Quanto ao ultimo, Parizeau (26) destaca que ética aplicada nao significa uma
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“ética a se aplicar”, a ética aplicada se opde ao modelo dedutivista da Filosofia Moral
€ a separacao entre tedrica e pratica, portanto, a énfase é colocada nos casos
concretos e problemas a serem solucionados. De fato, é percebido um embate entre
bioeticistas de correntes diferentes sobre a reflexdo tedrica em bioética, se é
demarcada pela aplicacdo de principios, a partir de teorias morais, a casos
concretos, ou se ha o predominio do “casuismo”, retirando-se os fundamentos
morais da prépria situacdo em andlise. Assim, quanto a problematica relativa a
relacdo entre teorias éticas e casos particulares, Rachels (27) observa que a
realidade é complexa e as teorias éticas apresentam-se com conteudo geral e
abstrato, desta forma, no caso da Bioética, as controvérsias morais relevam-se
extremamente complexas para serem resolvidas mediante a mera aplicacao de
teorias. Por outro lado, o recurso a abordagem baseada no estudo de caso sugere
um tratamento diferente da relacéo entre teoria ética e Bioética.

No entanto, verifica-se que, ao se falar de teoria ética abstratamente, em
verdade, no cotidiano das regras morais, recorre-se com muito mais freqiéncia a
principios de nivel médio. Esses principios sao assim chamados por decorrerem de
principios de nivel superior, porém ha que se registrar que ndo necessitam deles
para sua validacdo. O problema se coloca muitas vezes no fato de que principios de
nivel médio colidem entre si, por exemplo, ao se tratar da doacado de 6rgaos de
neonato anencéfalos, tem-se o principio “salve tantas criangas quanto possivel’ e o
principio “respeite a vida de uma crianca sem cérebro” (28). Outra questao apontada
por Rachels (29) situa-se na possibilidade de sustentar teoricamente o0 mesmo
principio de nivel médio por meio de principios superiores distintos. Exemplificando,
kantianos tem como principio superior: “as pessoas devem ser tratadas sempre
como fins em si e ndo como meio” e os utilitaristas: “gerar o maior beneficio para o
maior niumero de pessoas”, € ambos podem sustentar eticamente o principio de
nivel médio: “é errado matar A para salvar B” (30). Apds a breve exposicao sobre a
relagao entre Bioética e teoria ética, constata-se que ha uma conexao entre a teoria
ética e a Bioética, o campo bioético ndo opera independente. Contudo, essa
correspondéncia nao procede por meio de simples aplicagdo de uma teoria ética a
casos particulares, ha uma interconexao de mao dupla, pois os bioeticistas
contribuem, ao analisarem e aplicarem principios de nivel médio, para o

enriguecimento das teorias éticas gerais, e delas extraem justificativas morais.
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Nao obstante a controvérsia ainda existente sobre o papel das teorias éticas
na Bioética, mormente no que toca a proposta casuista de recorrer ao julgamento
moral em situagdes particulares a partir da analise dos detalhes do caso, os
principios sdo a chave comum do discurso moral, sendo a Bioética uma ética de
principios (31). Nessa linha, Patrdo e Osswald (32) asseveram que a teoria ética
baseada em principios “tem moldado fortemente todo o pensamento bioético, e nao
apenas o norte-americano”.

Conjugando, assim, as compreensoes acerca de Bioética expostas nesta
pesquisa, parte-se da no¢cao de que a Bioética é uma ética aplicada, contudo, ndo se
restringe a aplicagdo simplista de teorias morais a casos particulares. Isso significa
que a indugcao também tem espaco na Bioética, o “casuismo” pode ser empregado
na analise e na tomada de decisdes. No entanto, ndo ha como deixar de reconhecer
que as principais correntes em Bioética utilizam principios e teorias morais, mas o
fazem focadas nas problematicas postas, trata-se de uma andlise ética que objetiva
nao a mera reflexdo filoséfica, mas também, propor caminhos normativos (33).
Corroborando tal afirmacdo, para Kottow (34), a autonomia da Bioética pode,
enquanto campo do saber com caracteristicas proprias, ser comprovada por meio de
certa preponderancia do método dedutivo (35) e a ampla utilizacdo dos principios na
resolucado de dilemas morais. Bioeticistas vém desenvolvendo modos de resolugéo
de conflitos por meio de principios, como Veatch (36) aponta. Entretanto, pondera a
ampla utilizagdo de principios com a problemética envolvendo o fato de que em
situacdes concretas os principios se mostram muitas vezes colidentes entre si.

Com efeito, adota-se, nesta pesquisa, o entendimento de que o paradigma
bioético da atualidade funda-se no método dedutivo de anélise, com o emprego de
principios. Isso nao significa dizer que o paradigma vigente é a Teoria Principialista,
essa € mais uma dentre as varias teorias em bioética que recorrem a principios para
fundamentar o debate bioético, como, por exemplo, as Bioéticas da América Latina,
tais como a Bioética de Intervencdo e a Bioética de Protecdo’. Da mesma forma,
nao se quer negar a importancia da abordagem indutiva, como a casuista, para a

analise de dilemas éticos com determinadas caracteristicas.

” A Bioética de Intervencdo vem sendo desenvolvida no d&mbito da Catedra UNESCO de Bioética da
Universidade de Brasilia, notadamente pelos bioeticistas Volnei Garrafa e Dora Porto, e a Bioética de
Protegéo é fruto das construgdes teédricas formuladas por Miguel Kottow e Fermin Roland Schramm,
ambos bioeticistas vinculados a instituicbes da América Latina.
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Desse modo, sendo a Bioética uma ética aplicada a problemas concretos,
faz-se importante abordar a sua caracteristica interdisciplinar, pluridisciplinar ou,
como proposto por Garrafa (37), multi, inter e transdisciplinar. Aqui, retoma-se a
perspectiva de Durand (38), que se refere ao método interdisciplinar da Bioética e
sua natureza ética. De fato, parte-se do pressuposto que a andlise em Bioética nao
€ um aglomerado de visdes advindas de disciplinas diferenciadas, como colocado
por Parizeau (39): “cada um fala no nivel de uma disciplina especifica que langca uma
luz particular sobre o problema”, concluindo que “essa abordagem cria um espaco
de interacdo comunicacional’. Ao propor a caracterizagdo da Bioética como
pluridisciplinar, Parizeau estd admitindo que haja uma convergéncia de campos do
saber distintos cooperando no sentido de abordar determinado problema, porém
cada area possui seus proprios objetivos. Garrafa (40) afasta a concepcao de
Bioética como simples somatério de disciplinas, refere-se a interdisciplinariedade
como transferéncia de métodos de uma disciplina para outra, com a possibilidade
de, a partir da juncao de conhecimentos, decorrer a geracdo de uma nova disciplina.
Trata da transdiciplinariedade, aludindo a um espago de conhecimento além da
disciplina, superando seu conceito tradicional originado da ciéncia moderna. A
discussdao em torno da natureza multi, inter ou transdisciplinar da Bioética, de
extrema complexidade, foge ao escopo desta pesquisa. Dessa forma, somente cabe
registrar a existéncia da controvérsia e assinalar que, a despeito das mudltiplas
concepcgoes, entende-se Bioética ndo como somatédrio de disciplinas, mas como
saber que emprega métodos de disciplinas variadas e conforma um novo espaco do
conhecimento, portanto, a admite-se como inter e transdisciplinar.

Quanto a sua caracterizacao como tedrica e pratica, a Bioética toma a forma
de discursos e praticas. Discursos que se materializam em monografias, revistas
especializadas, etc., e praticas, tais como comités de ética em pesquisa, comités
hospitalares (41). Parizeau (42) afirma: “a bioética define-se, portanto, por essa forte
interacdo simbdlica e de linguagem”. A bioética discursiva ou tedrica e a pratica
possuem em comum a analise ética de casos e problemas, que, segundo Parizeau
(43) possui duas partes principais: uma de natureza reflexiva, que investe no exame
das questbes éticas em jogo, dos métodos de reflexao, dos valores e principios em
causa e na analise dos argumentos aduzidos; a segunda € de cunho eminentemente

normativo, pois tem como escopo a tomada de deciséo.
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A reflexdo bioética, de natureza inter e transdisciplinar, assim como seu
método, ndo sao somente de carater especulativo, pois possuem um
comprometimento com a solucao de questdes morais. Em Bioética, pretende-se que
os resultados da investigacdo sejam aplicados a dilemas existentes, a sua
motivacdo nao é desligada das preocupagdes concernentes a vida moral em
sociedade.

Partindo-se do entendimento da Bioética como um saber tedrico-pratico de
natureza interdisciplinar, cujo objetivo é a reflexdo ética sobre questdes ligadas a
vida e a saude, Callahan (44) fala de variedades de Bioética, quais sejam: Bioética
Tedrica; Etica Clinica; Bioética Normativa; e Bioética Cultural. Nesta pesquisa sdo
adotadas as seguintes variacbes do campo bioético: Bioética Teorica; Bioética
Normativa; e Bioética Institucional. Comparando a classificacdo perfilhada no
presente trabalho e a formulada por Callahan (45), verifica-se que se incluiu a
Bioética Institucional e se excluiu a Etica Clinica e a Bioética Cultural. Explicando o
recorte, a Etica Clinica refere-se a questdes éticas quotidianas imbricadas na
relacdo médico-paciente, que se encontram, segundo nossa acepcao, englobadas
pela Bioética Teodrica quando produz reflexées tedricas sobre tal relagcdo ou pela
Institucional, por meio da analise da atividade dos Comités de Etica Hospitalar.
Quanto a Bioética Cultural, que busca relacionar a Bioética com os contextos
culturais, sociais e ideolégicos nos quais ela se expressa, entendemos que se
enquadra na percepcao teérica do fenbmeno bioético quando se da a partir de
disciplinas como a Antropologia e a Sociologia, portanto, se inserem na Bioética
Tedrica. Inspirando-se na divisdo da Bioética proposta por Callahan (46) com os
ajustes propostos acima, nesta pesquisa a Bioética sera tratada sob a consideracao
de suas trés perspectivas: Tedrica, Normativa e Institucional. O item que se
subsegue aborda a primeira das perspectivas apontadas com o objetivo central de

enunciar seus atributos e caracteristicas especificas.

1.1.1. Bioética Tedrica

A Bioética Teorica é definida como o conjunto de teorias e principios cuja

natureza é de ética setorial aplicada a dilemas morais relacionados a medicina,
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ciéncias da vida e tecnologias que Ihes sdo associadas. Ela ndo se conforma num
conjunto de principios e teorias universais e univocos, ha variadas correntes e
escolas bioéticas que mantém sustentacdes tedricas e praticas muito distintas sob
as perspectivas ideoldgica, filoséfica, religiosa e politica (47).

Assim, a Bioética ndo apresenta um unico discurso, ndo se pode mais afirmar
que o paradigma da teoria dos quatros principios de Beauchamp e Childress ainda
prepondera, com efeito, pode-se caracteriza-la como “um encontro de diferentes
discursos” (48). O corpo teorico da Bioética se constitui por uma gama de vertentes
e correntes tedricas que fornecem seu préprio arcabouco para a reflexdo e
prescricdo. Essas vertentes fundamentam-se em teorias éticas diversas e mesmo
quando ha a adocao de uma mesma teoria ética como alicerce de suas construcdes
tedricas as correntes podem variar na forma de emprega-la aos casos concretos.
Considerando os fins deste trabalho, ndo Ihe cabe discorrer sobre as variadas
correntes bioéticas, assim como acerca das peculiaridades que as Bioéticas
possuem, regional ou culturalmente consideradas. Portanto, tdo somente foram
delineados tracos da Bioética Estadunidense e Latino-americana®, assim como se
apresentou o panorama dos modelos de Bioética elaborado por Patrdao Neves (49).
Ao final, tendo em conta a especificidade tedrica da Bioética brasileira, foram
trazidos alguns elementos de nosso trabalho sobre as escolas bioéticas do Brasil
(50).

Assim, tratando da conformacado tedrica da Bioética Estadunidense, para
Clouser (51) a Bioética nada mais é do que a aplicacdo de Standards de teorias
éticas a problemas da medicina. Jonsen (52) propbs, em 1973, juntamente com
André Hellegers (53) uma ampla teoria sobre a moralidade humana para a ética
médica, que deveria abarcar as trés principais questdées da moralidade: teoria da
virtude, teoria do dever e teoria da justica. Essa tentativa foi criticada por ndo se
ocupar com uma ordem léxica entre as teorias, permanecendo, assim, a ética

médica sem um ranking preestabelecido de valores. Beauchamp e Childress (54)

® Na Europa, diante da diversidade cultural e pluralidade de tradigdes filosoficas, o termo “bioética”
apresenta significados variados, assim, pode se referir as normas relativas a regulamentagdo nos
novos avangos da biomedicina, normas de natureza religiosa ou juridicas, e fisolofia ética. Em
diferentes contextos culturais, a Bioética, enquanto disciplina recente teve que se confrontar com uma
forte tradi¢c@o de ética médica, assim como com o peso da ética religiosa em alguns paises, tais como
Irlanda, Poldnia, ltalia e Espanha, principalmente quanto as questbes relacionadas a sexualidade,
procriacdo e morte. Portanto, hd uma pluralidade de pensamentos e teorias bioéticas que se justifica
na diversidade cultural européia. Porém, essa diversidade n&o impede a constru¢do de consensos na
regido, conforme o verificado na Convencgéo de Oviedo (60).
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seguiram a linha adotada por Clouser e Callahan (55), sugerindo que a abordagem
bioética de novas problematicas deveria ser feita a partir de teorias de ética
normativa familiares. Contudo, alguns dos chamados por Jonsen (56) de bioeticistas
pioneiros entendiam que a Bioética merecia uma fundamentacao teérica singular,
afastando-se, assim, da invocacao rotineira de Standards de teorias da Filosofia
Moral. Segundo Jonsen (57) Veatch, Engelhardt, Pellegrino e Thomasma foram
exploradores em busca de uma teoria geral para a Bioética. Embora seu esforco
tenha sido relevante para a consolidagdo do campo, nenhuma das teorias propostas
alcangou a ades&o univoca de bioeticistas. Como afirma Jonsen (58), ndo foram
endossadas pela comunidade bioética.

Na Latino-América, a Bioética surgiu de um modo geral, entre os profissionais
de saude, o que a difere da Estadunidense, que envolveu predominantemente
médicos, advogados, filésofos e tedlogos, e Ihe confere caracteristicas especificas,
dentre elas, a aplicacdo da filosofia ética e ciéncias sociais para desenvolver teorias
concernentes ao campo da saude (59). Na década de noventa, iniciou-se 0
movimento de construcdo da Bioética Latino-americana a partir da incorporacao de
elementos tradicionais da intelectualidade e moralidades tipicas da regiéo,
conformando-se, assim, como um saber teérico e também um “movimento politico
ou de reforma social, mais que uma disciplina académica restringia a cuidados
médicos” (61). As correntes da Bioética Latino-americana conferem aos principios
da solidariedade e justica papel central, assemelhando-se ao ocupado pelo principio
da autonomia na Estadunidense (62). Assim, a Bioética na América Latina, a
despeito de se reconhecer a riqueza cultural e intelectual dos varios paises da
regiao e, por conseqiéncia da producao bioética, pode ser caracterizada como: seu
carater tedrico vinculado ao pensamento das ciéncias sociais; ser inclusiva,
abarcando um extenso leque de temas; e ser um movimento social, alimentando-se,
assim, ndo apenas de interesses puramente intelectuais (63).

As construgdes tedricas da Bioética Latino-americana, focadas em problemas
especificos da regido, e o fato dos bioeticistas latino-americanos intuirem que o
papel da Bioética estava além de desenvolver teorias éticas abrangentes ou aplicar
solugdes a casos concretos singulares, conferiram outra dimensao a Bioética nesta
regido. Assim, consolidou-se, de certa maneira, a percepcdo de que o0
enfrentamento de problemas de nivel macro que atingem a maioria da populacéao

latino-americana, como acesso a cuidados em saude e desequilibrio ambiental, ndo
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se da somente a partir da reflexdo da filosofia moral, elementos das ciéncias
politicas e biopolitica foram agregados ao discurso bioético (64) (65). Assim, pode-
se dizer que a Bioética Latino-Americana enriqueceu o panorama da disciplina
associando outras disciplinas tedricas com vistas a politizagao de seu discurso (66),
assumindo que adotar um tom de ativismo em seus discursos ou praticas €
intrinseco ao préprio fazer-bioético.

Considerando a diversidade regional e cultural, assim como a multiciplidade
de correntes bioéticas é dificultosa a tarefa de se tentar alcancar um paradigma para
a disciplina. Porém, por outro lado, sustenta-se nesta tese que a linguagem dos
Direitos Humanos € a unica apta a conciliar essa pluralidade encontrada na Bioética
nao com o objetivo de reduzir as vertentes bioéticas a uma Unica ferramenta tedrica,
mas sim de apresenta-la como uma ética compartilhada para se lidar com problemas
bioéticos globais. Para ilustrar a variabilidade tedrica presente na Bioética, Patréo
Neves (67) elenca alguns modelos tedricos que podem ser sistematizados a luz
principalmente da Bioética nos Estados Unidos. O primeiro modelo tedrico,
considerado em momentos anteriores da histéria da disciplina como um paradigma é
o ‘“principialista”, formulado por Tom Beaucham e James Childress, na obra
Principles of biomedical ethics, na qual se fundamentam em quatro principios —
beneficéncia, autonomia, ndo maleficéncia e justica — norteadores do pensamento e
tomada de decisdo em Bioética. O modelo “libertario”, de H. Tristan Engenhardt,
centra-se no ethos individualista e liberal estadunidense para construir uma teoria
que situa a autonomia do individuo e seu consentimento no epicentro da Bioética.
Afastando-se do ethos individualista-burgués, Edmund Pellegrino e David
Thomasma propuseram o denominado por Patrdo Neves (68) de modelo “da
virtude”, baseados na ética da virtude de Aristételes, frisam o agente moral e as
virtudes que Ihe permeiam o carater, conferindo peso ao profissional de saude. Além
desses modelos de andlise tedrica anglo-americanos, Patrdo Neves (69) menciona o
modelo “do cuidado”, o modelo “contratualista”, o0 modelo “casuistico” e 0 modelo “do
direito natural”. Nao obstante o desenvolvimento disciplinar da Bioética anglo-
americana estar num patamar superior, Patrdo Neves (70) aponta que esses
modelos nunca foram muito bem aceitos na Europa Continental. Porém, ndo se
verifica a construcao de propostas teoricas alternativas, salvo o modelo “personalista
ou humanista”, que se bifurca em duas fundamentagbes filoséficas: a ética
comunicativa de Apel e a filosofia da alteridade de Lévinas. O modelo “personalista
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ou humanista” reflete a tradicdo filoséfica européia-continental de esséncia
humanista, assim como contrutos da contemporaneidade, como o pensamento
existencialista e da hermenéutica.

A extensa gama de modelos e teorias que caracteriza a Bioética em nivel
global, também se reflete no interior da comunidade de bioeticistas brasileira. Assim,
podem-se enumerar seis correntes tedricas presentes na Bioética brasileira, que
apresentam graus de estruturacdo argumentativa e elaboracdo de suas
fundamentacbes diversificadas quais sejam: corrente da Bioética da Reflexdo
Auténoma; Bioética de Intervencao; Bioética de Protecao; Bioética da Teologia da
Libertacdo; Bioética Feminista e Anti-racista; e Bioética Critica de Inspiracdo
Feminista (71). Essas vertentes de pensamento que integram a Bioética brasileira
compartilham consensos minimos, o que foi demonstrado por Oliveira, Villapouca e
Barroso (72), porém cada uma se ancora em elementos teodricos que se matizam em
principios e regras bioéticas particulares.

A Bioética Teoérica ndo se apresenta de forma uniforme, € o conjunto de
proposicdes teoricas, ancoradas em diferentes campos do saber, como o filoséfico,
juridico, teoldgico ou socioldgico, que buscam fornecer substrato para a reflexao e
prescricdo bioética. Partindo da perspectiva kuhniana, € a atividade da comunidade
cientifica que formata a conformacgédo de determinado campo do saber, portanto, a
heterogeneidade das comunidades de bioeticistas, em nivel global, reflete a
diversidade de escolas e vertentes bioéticas. Contudo, ndo se nega a possibilidade
de que no interior da multiplicidade de percepcoes tedricas se extraia elementos
consensuais, como o comprovado no caso da Bioética brasileira (73).

Nesta pesquisa, se buscou investigar a interface entre Bioética e Direitos
Humanos em diversas vertentes bioéticas, enfocando-se nas estadunidenses,
européias e latino-americanas, acolhendo-se, desse modo, o carater plural da
producao tedrica bioética. Em seguida sera delineada a Bioética Institucional, pois a
partir da classificacdo das instituicdes bioéticas explicitadas abaixo, se estruturou a
analise da interface sob a perspectiva institucional objeto do capitulo terceiro deste
trabalho doutoral.

1.1.2. Bioética Institucional
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A Bioética Institucional é a perspectiva bioética que tem como objeto o estudo
dos 6rgaos de ética ligados a medicina, ciéncias da vida e tecnologias que lhes sédo
associadas, sua formacao e atividades. Esse é um campo novo da Bioética e pouco
explorado (exceto quanto aos comités de ética em pesquisa envolvendo seres
humanos), aberto a disciplinas ndo usualmente vistas em estudos bioéticos, como a
Sociologia e a Ciéncia Politica. A Bioética Institucional envolve dois tipos de
instituicdo, as que possuem funcdes cuja natureza é essencialmente bioética,
entendidos como orgdos essencialmente bioéticos, comités de ética (74) ou comités
de bioética (75) (76) tais como: os comités de revisao ética de pesquisas envolvendo
seres humanos; os que prestam aconselhamento ético em decisdes clinicas®; e os
comités que possuem funcbes mais amplas relacionadas a avaliagdo do
desenvolvimento cientifico e tecnolégico, formulacdo de diretrizes e promocao do
debate e da educacdo em bioética'®. E as instituiches que apresentam papel
variado, mas que se manifestam acerca de tematicas bioéticas, denominadas de
instancias de producgéo bioética, instituicbes bioéticas internacionais (77) ou comités
internacionais de ética (78). Essas instancias sao relevantes para a Bioética, ndo em
razao da funcao que exercem, pois ndo possuem natureza essencialmente bioética
— de revisao ética ou aconselhamento ético -, mas em virtude de se destinarem ao
aprofundamento de reflexdes em bioética ou contribuir para a producdo normativa'’
e a construcao de consensos universais de natureza bioética. Como exemplo, pode-
se citar o Comité Internacional de Bioética (CIB), o Comité Intergovernamental de
Bioética (CIGB), ambos da UNESCO.

Ao abordar a institucionalizagdao da Bioética, Segre (79) define instituicbes ou
entidades bioéticas como “sociedade, nulcleos, centros que estimulam e

desenvolvem a reflexdo ética com relacdo as ‘ciéncias da vida™. Distintamente da

perspectiva adotada neste trabalho, atrela as instituicbes bioéticas ao meio

° Sobre os comités de ética hospitalar, ver o artigo de Veach (80), que os aborda no contexto de
casos concretos, assim como discorre sobre suas fungdes, categorizando quatro tipos gerais desses
comités: comité de revisdo ética ou de outros valores envolvidos em decisdes clinicas de pacientes
individuais; comités para realizar decisbes politicas e éticas de amplo alcance; comités de
aconselhamento; e comités de progndsticos.

1% Bernard (81) trata especificamente dos comités de ética, aborda a histéria de sua expansio e
estabilizacédo, conferindo énfase aos comités nacionais de ética ou bioética.

11 Embora na Bioética institucional também se verifique a atuagido das suas instancias no campo normativo,
como a sua contribuicdo na elaboragdo de subsidios para a adogdo de declaragbes ou tratados futuros, sua
funcdo se caracteriza como a produgcdo de construtos tedricos e fomento de acdes praticas na esfera
internacional, todos de natureza ndo normativa. A distincdo entre a Bioética Institucional e a Normativa se d&
basicamente quanto ao objeto de estudo de cada um delas, da primeira consiste nos érgaos bioéticos e nas suas
produgdes, como relatérios, pareceres e orientagdes, e da segunda abarca os instrumentos juridicos bioeticos.
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académico ou as situa no ambito dos conselhos profissionais (entretanto, em seus
exemplos menciona 6rgaos essencialmente bioéticos, como a Comissdo Nacional
de Etica em Pesquisa — CONEP e a Comissédo de Etica do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo). Observa-se, entao, que a
institucionalizacdo da Bioética da margem a debates sobre qual seria a matéria
abarcada pela perspectiva institucional da Bioética.

Assim, nesta pesquisa classificam-se as instituicdes bioéticas, como aquelas
cuja fungcao é ética, ou seja, de avaliacdo ou revisao ética, ou as que nao tém a
incumbéncia primordial de verificacdo ética, mas sim de disseminar a Bioética, via
producdo normativa ou cientifica. Quanto aos primeiros, a Declaracdo Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos (82) os categoriza como: i. comités concernentes
a avaliacao de problemas éticos, juridicos, cientificos e sociais relevantes no que se
refere a projetos de pesquisa envolvendo seres humanos — comités de ética em
pesquisa; ii. comités cuja funcdo € dar parecer sobre problemas éticos que se
levantam em contextos clinicos — comités de ética hospitalar; e iii. comités
destinados a avaliacdo dos progressos cientificos e tecnologicos, formulagdo de
recomendacgdes e promocao do debate, educacdo em matéria de Bioética — comités
nacionais de bioética. E em relacdo aos segundos, Abel i Fabre (83) os qualifica
como organismos de reflexao e orientacao bioética, e os exemplifica apontando as
variadas instancias que integram a Comissao Européia, o Conselho da Europa e a
UNESCO, e Patrao e Osswald (84) Ihes atribuem dois grandes objetivos: analisar as
questbes éticas mais atuais decorrentes dos avancos biotecnoldgicos e elaborar
documentos de natureza ético-juridica com vistas a uniformizacdo de entendimentos
e praticas. Lenoir e Mathieu (85) referem-se as instancias de producado bioética
acentuando sua independéncia relativa aos poderes que podem interferir em sua
atuacao consultiva e propositiva, tais como politico, econémico, cientifico e médico.
Sua composicao se caracteriza como pluridisciplinar de forma a contemplar a
diversidade da reflexao ética.

Embora alguns autores nao distingam entre os dois tipos de érgaos bioéticos,
categorizando ambos como comités de Bioética, a exemplo de Sgreccia (86)'?,
entendemos que a separacao entre os dois tipos de instancia bioética justifica-se em

12—Sgreccia (87) classifica o Comité ad hoc d’experts sur les progrés des sciences biomédicales
(CAHBI), instituido no ambito do Conselho da Europa, que se destina ao estudo e reflexao bioética,
como comité de ética.
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razdo da natureza de suas funcdes. Assim, os 6rgaos essencialmente bioéticos
comumente manifestam-se sobre casos que lhes sdo levados para que sejam
eticamente avaliados, tal como uma pesquisa envolvendo seres humanos, a
situacao clinica de determinado paciente ou alguma politica sanitaria governamental,
variando conforme a natureza do 6rgao. As instancias de producéo bioética ndo se
focam em casos ou situacdes particulares, centram-se na reflexao ética acerca de
tematicas abstratas, na producao de guidelines ou de normativas de cunho juridico.
Em virtude das instancias de producao bioética tratar de tematicas genéricas, esta
pesquisa se restringiu a considerd-las no exame da interface entre Bioética e
Direitos Humanos. Saliente-se que os comités nacionais de ética ou bioética
usualmente também se pronunciam sobre questdées em abstrato, porém, tais
instdncias desempenham suas fungdes no ambito do Estado ao qual se encontram
vinculadas. Portanto, suas prescricoes éticas ndo detém validade global, o que foge
da natureza do objeto desta pesquisa, cujo enfoque é o da Bioética Global e do
Direito Internacional dos Direitos Humanos.

Assim, se objetivou demarcar conceitualmente a nocdo de Bioética
Institucional, focando-se, mormente, na classificacdo das instancias bioéticas
acolhida nesta pesquisa. Em momento posterior desta pesquisa, se lancou méao da
producdo normativa das instancias bioéticas referidas para realizar a identificagéo e
analise dos sentidos da interface no marco instituicional da Bioética. Em seguida, se
da prosseguimento a formatagdo conceitual das trés perspectivas bioéticas,

passando-se a normativa.

1.1.3. Bioética Normativa

A Bioética Normativa é compreendida como o conjunto de normas
principiolégicas referentes a questdes éticas ligadas a medicina, ciéncias da vida e
tecnologias que lhes sdo associadas cujo processo de producdo caracteriza-se

como dialégico, ndo obstante sua repercussdo no mundo juridico’. Para que

'3 Quanto a repercussdo no mundo juridico, faz-se uma ressalva em relagdo as normas bioéticas que
ndo produzidas por organismos internacionais, mas sim por organizagées ndo-governamentais ou
associagdes profissionais, pois essas ndo tém efeitos juridicos diretos. Nessa linha, Lenoir e Mathieu
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determinado instrumento normativo seja enquadrado como bioético, dois requisitos
devem estar presentes, um formal e outro material. No que diz respeito a forma
como o instrumento foi produzido, ele deve ter sido fruto de uma producéao coletiva
dialogada e democratica, ndo importando, para tanto, se posteriormente houve o
acolhimento da proposicdo normativa por um poder estatal ou organismo
internacional. A caracterizacao exigida aqui se refere aos debates, as discussdes em
que varios posicionamentos puderam ter sido colocados e levados em conta com
igual consideracdo. Quanto a esse ponto, lanca-se mao do pensamento de
Habermas (88), pois essas “discussdes (e negociacdes) constituem o local em que
vontade politica racional pode se formar, a suposicdo de resultados legitimos, que
deve fundamentar o procedimento democratico”. O requisito que se apdia na ética
do discurso, busca avaliar a legitimidade da normativa e ndo se houve o respeito a
parametros de legalidade. O outro aspecto da construcdo normativa em Bioética
refere-se ao conteudo material das normativas, ou seja, aquilo que foi incorporado
ao seu texto. Para que uma normativa seja caracterizada como Bioética seu
conteudo deve ser bioético, as normas devem conter principios bioéticos derivados
do arranjo democratico e pluralista produtor da normativa. Assim, uma norma €
bioética quando, além de ser fruto de um processo diferenciado e qualificado de
producédo, também traz em seu corpo comandos que, em verdade, sdo principios
bioéticos'®. A natureza dessas normas, além de Bioética, é juridica, isso significa
que contém principios também juridicos, visto que estdo dispostos em instrumentos
com validade juridica. Dessa delimitacdo, se infere que ha uma interpenetracédo
entre os campos bioético e juridico, ou seja, em algumas situacdes uma mesma
norma pode ser percebida a luz do Direito ou da Bioética, em fungdo de sua dupla
natureza'®. Apenas para ilustrar, cita-se a Declaracdo Universal sobre o Genoma
Humano e Direitos Humanos, a Declaracao Internacional sobre Dados Genéticos, a
Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos e a Convengéo sobre

Direitos Humanos e Biomedicina do Comité de Ministros do Conselho da Europa.

(89) referem-se a ao conjunto de normas internacionais da Bioética como um caleidosco6pio, enquanto
uma variedade de expressdes normativas que se interpenetram formando um corpo coerente.

'* Esse requisito é importante para diferenciar a Bioética Normativa do Direito Internacional da Satde
que abrange as “normas e principios do direito internacional contemporaneo relativo a saude em
eral, e a relagdo médico-paciente em particular” (90).

> Assim, esses documentos “sdo efetivamente de natureza ética, porque decorrem da reflexao
acerca da legitimidade de determinada acao e da deliberagdo acerca de boas praticas, e de indole
juridica, porque se assumem como orientagdes para os Estados, exercendo uma presséo suficiente
para se refletirem na legislagao nacional e na politica internacional” (91).
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Por outro lado, também se extrai da nocao empregada nesta pesquisa -
Bioética Normativa -, que ela ndo se confunde com o denominado “Biodireito” 6. O
“Biodireito” abrange todas as normas juridicas que possuem interface com tematicas
bioéticas, como, eutanasia, aborto, pesquisa envolvendo seres humanos,
independentemente da legitimidade presente no processo de producao normativa,
bem como de seu conteudo abarcar principios bioéticos, é um conceito muito mais
amplo do que o ora adotado'’. Acolhe-se neste trabalho uma visdo critica do
“Biodireito”, que se ancora nos pontos que serao a seguir indicados, sem, contudo,
ter a pretensdo de discorrer profundamente sobre tais aspectos, visto que néo € o
escopo deste trabalho. Assim, inicialmente, o que se constata € que o Biodireito se
centra em questbes éticas advindas dos avancos biotecnologicos, tais como
transplante de érgaos, células-tronco e reproducao humana assistida. No que toca
as perspectivas bioéticas, que ganharam forca a partir da Declaracdo Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos - a bioética social e a bioética ambiental —
percebe-se um problema epistemolégico, pois no campo juridico as tematicas
bioéticas concernentes a promocao da saude ou ao direito a saude ja sao tratados
pelo Direito Sanitario ou pelo Direito da Saude; e o tema ambiental é objeto do
Direito Ambiental. Sendo assim, questiona-se qual seria 0 espaco do Biodireito na
Ciéncia do Direito e a sua especificidade no que tange a tematicas bioéticas que
envolvem a saude publica ou o meio ambiente. Ademais, nota-se a auséncia de
principios especificos do Biodireito que lhe confiram autonomia enquanto disciplina.
Em verdade, o que se verifica € que os principios do Biodireito sdo extraidos do
Direito Constitucional ou da Bioética'®. Portanto, ndo ha fundamentacéo que alicerce
o Biodireito como ramo juridico independente. Nesse sentido, caso a tematica trate
de legislagdo internacional referente a medicina, ciéncias da vida e tecnologias
associadas, prefere-se o termo “Direito Internacional da Bioética”. Essa escolha se

ancora no fato de que tal nomenclatura ndo propée a constituicdo de um novo ramo

'®Pifieiro (92) define “Biodireito” como “aquele ramo do saber juridico, didaticamente autdnomo, que
tem por area de conhecimento o conjunto das proposicoes juridicas atinentes, imediata ou
mediatamente, a vida, desde o momento que surge um novo ser até o derradeiro momento em que
ndo ha mais vida, envolvendo, também, aquelas que tém por escopo delimitar o uso das novas
tecnologias biomédicas”.

"7 Segundo Patrdo e Osswald (93) o termo “biodireito” é marcadamente europeu, nos Estados Unidos
adota-se preferencialmente Direito da Saude (Health Law) ou Direito e Bioética (Law and Bioethics),
sem a pretensdo de se constituir um novo ramo do Direito, portanto, biodireito € “uma realidade
origindria e tipicamente européia” (94).

'®Nesse sentido, Barboza (95) afirma: “os principios constitucionais devem constituir os principios do
Biodireito”.
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juridico, mas sim inserir no ambito do Direito Internacional Publico uma faceta com
especificidade propria, baseada na natureza do tema tratado. Por fim, outro ponto
digno de nota acerca da producao tedrica sobre o Biodireito esta no fato de que
grande parte dos juristas que langcam mao da Bioética o faz restringindo-a a corrente
Principialista formulada por Beauchamp e Childress'®.

Sabe-se que a relagdo entre a Bioética e o Direito é vista sob diversos
prismas. Tinant (99) apresenta cinco tipos de formas de interacao entre Bioética e
Direito, quais sejam: Bioética Juridica, Direito na Bioética; Bioética no Direito; Direito
da Bioética; e Direito Internacional da Bioética. Além dessas denominagdes que
Tinant (100) busca desenvolver sucintamente, faz alusdo a outras formas de nomear
a relacao entre Direito e Bioética, tais como: “Bioética com tracos juridicos”,
“‘judicializacao da Bioética” ou, ainda “jurisdizacao da Bioética”.

A Bioética Juridica consiste, segundo Tinant (101) num novo ramo do Direito
de carater transversal, pois atravessa outras disciplinas juridicas, complementando-
as®®. Essa Bioética de traco juridico ndo visa reduzir a Bioética a uma simples
ramificacdo do Direito, ou tampouco a mero marco normativo de questdes ligadas a
ciéncias da vida e da saude. A Bioética Juridica /ato sensu agrupa as demais formas
de interacdo indicadas no inicio deste topico. Sendo assim, comecando com o
Direito na Bioética, esse meio de conjugacdo é entendido como a insercdo de
teorias e principios juridicos na Bioética, mormente aqueles que se situam na teoria
geral do Direito, no campo dos Direitos Fundamentais e do Direito Internacional dos
Direitos Humanos. Encampando a elaboracdo de Tinant (102), esta pesquisa se
situaria aqui, ou seja, no ambito do “Direito na Bioética”. A Bioética no Direito diz
respeito ao uso no mundo juridico das reflexbes, descritivas e prescritivas,
desenvolvidas por bioeticistas (103). O Direito da Bioética compreende o direito
derivado da Bioética, ou seja, 0 conjunto de normas constitucionais, legais, e
regulamentares, decisbes judiciais ou aplicacbes juridicas que tratam de temas
bioéticos. Por fim, o Direito Internacional da Bioética compreende o conjunto das
normas de Direito Internacional Publico que sdo aplicaveis a temas globais em
Bioética, abrangeria, para Tinant (104) os Direitos Humanos.

Como exemplo, pode-se apontar Pifieiro (96) quanto trata da Bioética e seus principios; Meirelles
(97) denomina o0s quatro principios propostos por Beauchamp e Childress de “os principios
norteadores da Bioética” e Barboza (98) “os principios da Bioética”.

2 A denominacdo “Biojuridica” também vem sendo empregada para referir-se a um campo juridico
recém surgido que lida com as questdes advindas da aplicagdo dos avangos cientificos aos seres
humanos (105).
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Como visto, as perspectivas concernentes a incorporacdo das normas
juridicas ao campo bioético sdo varias, por isso entendeu-se que era necessario
realizar uma opgcao e emprega-la como intitulacdo padrao nesta pesquisa, assim,

escolheu-se “Bioética Normativa” 2’

. Entretanto, importa sublinhar que a controvérsia
nao se da somente em torno da nomenclatura, mas também no que seria 0 objeto
material da Bioética quando se relaciona com as normas juridicas. Portanto, tendo
em conta a acepcao de Bioética Normativa proposta nesta pesquisa, assenta-se que
essa perspectiva bioética dedica-se ao conjunto de normas internacionais aplicaveis
a medicina, ciéncias da vida e tecnologias associadas que se inscrevem no ambito
do Direito Internacional Publico, cuja producao reflete os consensos possiveis
atingidos pela comunidade internacional®. Logo, para se afirmar que certa norma se
insere na Bioética Normativa ha que se atender aos seguintes requisitos: i. processo
de producdo dialégico, cujo resultado é consensuado; ii. conteudo concernente a
medicina, ciéncias da vida e tecnologias associadas; iii. norma principiolégica,
abarcando principios de natureza bioética. Resta, ainda, registrar que a Bioética
Normativa aproxima-se do denominado Direito Internacional da Bioética, porém dele
se distancia pelo enfoque do qual parte — o bioético -, assim como apresenta os
requisitos de natureza formal — processo de elaboracdo — material — principios
bioéticos — que os distinguem.

Delineou-se a nogao de Bioética Normativa, assim como demonstrrou-se que
essa nao se confunde com o denominado “Biodireito”, porquanto se caracteriza pela
presenca necessaria de um elemento material, conteudo principiolégico, e outro
formal, processo de elaboracao dialogado contemplador da pluralidade bioética. Por
ora, sublinha-se que o exame da interface a luz da Bioética Normativa, realizado no
capitulo quarto deste trabalho doutoral, tomara em consideracao a definicdo ora
posta para desenvolvé-la.

Considerando o conjunto das explanagdes contidas neste capitulo sobre a
acepcao de Bioética, e suas trés perspectivas, verificou-se que a Bioética € definida
de variadas formas, como, por exemplo, “disciplina que estuda implicacdes éticas”,
“filosofia de investigacao”, “setor ou parte da ética”, “ética aplicada”, “ética

2" Qutros autores também registram a necessidade de se realizar opcées demarcatdrias da forma de
interacao entre Bioética e Direito, por exemplo, Duprat (107) preferiu utilizar o termo “Biodireito” por
entender ser mais preciso que a expressao “Direito da Bioética”.

2 A natureza internacional da normativa ndo & essencial para integrar a denominada Bioética
Normativa, porém, neste trabalho adotou-se esse enfoque mais restritivo de considera-la tdo somente
na perspectiva internacional, conjugando, assim, com a Bioética Global.
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particularmente centrada” e “ciéncia sistematica do homem ético” (106). Com efeito,
foi preciso assentar uma nogdo de Bioética da qual se parte para estabelecer sua
correlacdo com o campo dos Direitos Humanos. Sendo assim, entende-se, neste
trabalho, que a Bioética é uma espécie de ética aplicada a questbes concretas,
caracterizada como multi, inter e transdisciplinar, cujo paradigma € composto por
teorias dedutivas, marcadas por principios. Essa Bioética, enquanto objeto de
conhecimento, pode ser percebida de trés formas diferentes: Bioética tedrica, a
énfase é dada nas teorias, argumentagdes que estruturam sua reflexao; Bioética
Normativa, cujo objeto de estudo € as normas bioéticas, entendidas como as que
decorrem de debate bioético — plural e democratico — e possuem conteudo
principiolégico; e, por fim, a Bioética Institucional, composta pelas praticas e
manifestacdes dos comités de natureza ética, bem como por organismos e 6rgaos
que detém competéncia para tratar de questdes bioéticas. Com base nessa divisdo
sera desenvolvida a andlise da interface proposta neste trabalho, considerando as
especificidades encontradas em cada uma delas e suas repercussdes na construcao
do entendimento da interface.

No tépico subsequiente sera delimitada a nocao de Direitos Humanos adotada
nesta pesquisa, com o escopo de apartar-se da imprecisdo terminoldgica que
permeia o emprego da expressao e estabelecer as bases conceituais sobre as quais

sera analisada a interface entre Bioética e Direitos Humanos.

1.2. DIREITOS HUMANOS: DIREITOS MORAIS POSITIVADOS

1.2.1. Conceito de Direitos Humanos

Na perspectiva estadunidense a distingdo entre direitos morais e direitos
legais é corrente. Os sistemas morais e juridicos ndo apresentam o mesmo tipo de

exigéncias, assim, uma exigéncia moral pode ser ou ndo juridicamente formalizada e
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vice-versa. Logo, pode-se ter o direito legal de fazer algo patentemente imoral ou se
ter um direito moral sem a correspondente garantia legal. Os direitos legais derivam
dos atos normativos formais do Estado, tais como a Constituicao, leis e normas do
Poder Executivo, e ja os direitos morais existem independentemente da formalizagcéao
juridica, e formam a base para critica ou justificativa dos direitos legais (108). No
entanto, neste trabalho adota-se a concepcédo de que os Direitos Humanos séo
direitos morais, mas nao no sentido conferido pelo sistema juridico estadunidense. O
entendimento aqui defendido de que os Direitos Humanos s&o direitos morais
baseia-se na acepg¢ado construida por quatro teéricos dos Direitos Humanos: Nino
(109), Fernandez (110), Donnelly (111) e Pogge (112). Embora todos os citados
autores agreguem aos Direitos Humanos um componente moral, o fazem a partir de
aportes teoricos distintos, porém, conciliaveis. Assim, nesta pesquisa sera feita uma
sintese das construcdes tedricas mencionadas com o objetivo de respaldar
teoricamente a assertiva de que tais Direitos possuem um inegavel conteudo moral.

A compreensao do conteudo dos Direitos Humanos implica o estudo, mesmo
que nao aprofundado, do problema da busca de sua justificacao racional, isto é, “o
conceito de Direitos Humanos ndo pode ser separado do tema do fundamento”
(113). Para alguns tedricos néo se faz mais necessario buscar algum fundamento ou
justificativa para os Direitos Humanos, pois como apontado por Bobbio, (114) o
problema prioritario em relagéo aos Direitos Humanos nao é tanto o de justifica-los,
mas o de protegé-los. Entretanto, entende-se, neste trabalho, que a protecao dos
Direitos Humanos por meio de mecanismos legais e com algum conteudo coercitivo
€ correlata a buscas de justificacées ndo absolutas, como ressalta o proprio Bobbio
(115), e possiveis. Nesse sentido, o comentario de Barreto (116) contribui para o
aprofundamento da percepcao da relevancia de se assentar um conceito
racionalmente justificado para os Direitos Humanos: “A necessidade de uma
fundamentacdo ndo se esgota somente na necessidade de dar-se uma resposta ao
argumento autoritario, mas encontra-se, também, nas préprias sociedades
democraticas contemporaneas”.

Freeman (117) destaca que é preciso buscar justificativas para o conceito de
Direitos Humanos, porquanto seja a base de uma teoria de legitimidade do Estado.
No entanto, assinala que nao é possivel um consenso em torno da sua justificativa

tedrica, visto que existem inimeras escolas filoséficas.



42

Segundo Fernandez (118), podemos identificar trés tipos de justificacdo para
os Direitos Humanos: iusnaturalista, historicista, e ética. Moncho i Pascual (119)
elenca seis fundamentacoes: utilitarista, dialégica, direitos morais, iusnaturalista em
sentido lato, individualista e positivista dualista. Pérez Lufio (120) ao apresentar as
diversas vertentes filoséficas que tratam da fundamentagcdo, subdivide-a em:
objetivista, aquela que pressupde um conjunto de valores, regras ou principio com
validade objetiva, absoluta e universal, apartada da realidade empirica; e
subjetivista, que reune as fundamentacdes alicercadas no entendimento de que a
experiéncia axiolégica € individual e a autoconsciéncia individual produz a pauta
valorativa humana. E, por fim, a intersubjetivista, que entende os Direitos Humanos
como categorias sociais compartilhadas. No primeiro caso se inserem: a ética
material dos valores, 0 objetivismo ontolégico cristdo, e no segundo: o primado da
liberdade individual, e correntes classificadas como “do individualismo ao
anarquismo”. E na ultima, as fundamentagdes denominadas por Perez Lufio (121)
de teoria consensual da verdade e de justificacdo baseada na idéia de
necessidades.

Constata-se que ha inumeras correntes tedricas que se propdem a
fundamentar os Direitos Humanos, considerando o escopo deste trabalho nao seréao
estudadas todas, assim elegeu-se uma perspectiva sobre a anélise das concepc¢des
de Direitos Humanos. Desta forma, seguem-se os seguintes passos de Fernandez
(122) para se chegar a um conceito de Direitos Humanos, que é o objetivo dessa
explanagdo: para a fundamentacdo jusnaturalista, os Direitos Humanos sao
concebidos como direitos naturais; para a historicista, como direitos histéricos e para
a ética, como direitos morais.

A fundamentacao jusnaturalista € a que possui maior tradicdo histérica. O
jusnaturalismo pode ser ontologico, defendido pelos jusnaturalistas tradicionais - 0
greco-romano e 0 escolastico medieval — entendido como a “ciéncia do ser” do
Direito, e deontolégico, que significa um conjunto de valores que servem de base
para a avaliacdo do proprio fendmeno juridico, constituindo os principios juridicos
que legitimam o Direito Positivo (123). O jusnaturalismo deontolégico
contemporaneo caracteriza-se por trés premissas: i. os Direitos Humanos se
fundamentam no Direito Natural; ii. os Direitos Naturais se fundamentam na natureza
humana; e iii. os Direitos Naturais sado principios juridicos “supra positivos” e
objetivamente validos (124). Algumas das criticas apontadas por Fernandez (125) a
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fundamentacao jusnaturalista importam diretamente a esta pesquisa, pois revelam
as motivacbes da ndo adocao dessa perspectiva na fundamentacao dos Direitos
Humanos. Dentre as que interessam, destacam-se: os direitos naturais somente
podem ser reconhecidos tecnicamente como direitos quando previstos em normas
juridicas do Direito Positivo; a fundamentagdo dos direitos naturais na idéia de
natureza humana é questionavel, pois € uma concepcdo ambigua e sem um
conteudo passivel de consenso; a pretensao de imutabilidade dos direitos naturais
nao encontra respaldo na experiéncia histérica; e, por fim, a nao exigéncia do
reconhecimento dos Direitos Humanos por uma norma positiva os fragiliza quanto a
sua efetividade e exercicio (126).

A fundamentacdo historicista considera os Direitos Humanos como direitos
histéricos, porquanto manifestam escolhas das sociedades humanas
contextualizadas em ambientes particularizados. Assim, os Direitos Humanos seriam
“historicos, variaveis, relativos e de origem social” (127). Para a corrente historicista
a fundamentagdo maior dos Direitos Humanos se da nas necessidades humanas
que surgem em momentos histéricos diferentes. Croce (128) defendeu a
fundamentacao historicista por ocasido da elaboracdo da Declaracao Universal de
Direitos Humanos de 1948. Segundo ele, os Direitos Humanos sao manifestacéo de
determinada época.

Fernandez (129) levanta algumas criticas a perspectiva historicista. A primeira
se relaciona ao fato dessa vertente nao reconhecer que a idéia de Direitos Humanos
encontra-se vinculada, em sua origem, a filosofia racionalista jusnaturalista dos
séculos XVII e XVIII. A outra se refere ao questionamento sobre se ha um rol tao
amplo de Direitos Humanos variavel no espaco e no tempo ou se ndao ha certa
constancia no elenco desses direitos, como, por exemplo, os direitos da
personalidade. Fernandez (130) também apresenta outras criticas, como, por
exemplo, em relacdo a idéia de necessidades humanas, pois se de fato servem para
justificar os Direitos Humanos, se questiona como coloca-las numa ordem de
prioridade, ou seja, ter-se-ia que se lancar mao de valores para ordena-las. A ultima
analise que interessa a esta pesquisa €& a relativa a diferenciagdo entre
fundamentacao historicista dos Direitos Humanos e uma vis&o historica, essa ultima
€ irrefutavel, pois é inegavel que tratar dos Direitos Humanos implica o

reconhecimento de sua contextualizacao histérica.
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A fundamentacdo ética proposta por Fernandez (131) parte das seguintes
inter-relagbes: Direitos Humanos e a dignidade humana e Direitos Humanos como
direitos morais.

A fundamentacao ética ndo rechacga a jusnaturalista, pois reconhece que a
sua influéncia nos documentos de Direitos Humanos, principalmente do século XVIII,
€ inquestionavel, assim como acolhe a historicista, ao demonstrar que fatores
histéricos, como os valores do liberalismo e a irrupcdo do socialismo ao fim do
século XIX, sdo condicionantes do surgimento dos Direitos Humanos (132).

A fundamentacao ética ou axioldgica dos Direitos Humanos estabelece que a
origem e o fundamento dos Direitos Humanos ndo séo juridicos, constituem-se em
fendbmenos pré-juridicos. O fato de um direito humano ter sido incorporado a uma
norma juridica de Direito Positivo nao significa que foi esse fendmeno de
incorporacdo legislativa que o criou, constata-se tdo somente que houve o seu
reconhecimento (133).

Trazendo o pensamento de Reale para a reflexdo sobre o conteldo
axioldgico dos Direitos Humanos (134), a estrutura tridimensional do direito conduz a
percepgao de que o fendbmeno juridico abarca trés aspectos: normativo, o fatico e o
axioldégico. Quanto ao axioldgico, é o valor que confere significado a norma,
conformando a conduta humana para atingir determinada finalidade. Assim, se ha o
reconhecimento de que toda norma juridica agrega um valor, com muito mais razao
as normas de Direitos Humanos, pois versam sobre bens de fundamental relevancia
para seus titulares, bens que s&o usualmente de importancia primordial (135).

Nesse sentido, Goodrich (136) fala das origens “ideacionais” e institucionais
do Direito. As “ideacionais” referem-se aos sustentaculos externos que apdiam os
sistemas juridicos, tais como valores e principios morais, e os institucionais sao as
instituicbes empiricamente observaveis, tais como as leis em geral, tratados e
constituicdes.

Os Direitos Humanos sao definidos por Fernandez (137) como exigéncias
consideradas imprescindiveis para uma vida digna. A sua natureza moral é
destacada por este autor (138) em virtude de essas exigéncias apresentarem nao
apenas um carater juridico, mas também uma natureza ética ou valorativa.

Sendo assim, os Direitos Humanos sao direitos morais porque somam
exigéncias éticas ou valorativas com normas juridicas. O termo “moral” agregado ao

vocabulo “direito”, representa a idéia de fundamentagéo ética e sua estreita relacao
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com a dignidade humana; por sua vez, a palavra “direito” o conduz ao direito
positivado. Portanto, “os direitos morais resultam de uma vertente dupla: moral e
juridica” (139). Essa vertente dupla incorpora a matriz jusnaturalista, situando sua
fundamentacdo em parametros axiolégicos, € a historicista, ao propugnar sua
exigéncia de reconhecimento e protecdo, portanto, sua introducdo em normas de
direito positivo. A fundamentacao ética, ao acolher importantes pressupostos das
outras duas correntes, busca superar a dicotomia e construir uma nocao de Direitos
Humanos que se abre para as pertinentes justificacées, provenientes de diferentes
matrizes.

Os direitos morais, entdo, sdo exigéncias éticas que se moldam no seio da
sociedade, independentemente da presenca de normas juridicas positivas, contudo,
a existéncia dessas exigéncias nao € suficiente para permitir o nascimento de um
direito moral, pois quando esse ndo esta incorporado ao ordenamento juridico sua
“existéncia € parcial e incompleta” (140).

Apenas os direitos morais podem ser considerados Direitos Humanos (141).
Os valores que se encontram no d&mago dos direitos morais existem antes de serem
reconhecidos como normas positivadas, porém se uma dada sociedade compartilha
o valor da vida humana, conseqientemente o dever de ndo matar, esse valor
somente passa a ser considerado um direito humano integralmente quando
introduzido numa ordem juridica. Isso nao implica desconsiderar que os Direitos
Humanos possam ser analisados somente sob o viés valorativo, descartando, assim,
sua juridicidade.

Os direitos morais sdo uma moeda com dupla face, uma delas representa a
exigéncia valorativa ou ética, prévia a sua introducao a um ordenamento juridico, e a
outra, a norma juridica, o que lhe confere efetividade, na medida em que coloca o
aparato estatal em beneficio daquele cujo direito foi violado. A possibilidade de Ihe
atribuir uma natureza ética, prévia ao Estado, permite que possa ser empregado
como meio de criticar um ordenamento juridico que nao o reconhece ou 0 viola e de
defender a necessidade de sua incorporacao (142). Esse espaco de atuacao que é
aberto pela aceitacdo de sua natureza ética ndo desconsidera que sua existéncia,
sem positivacao, é parcial e incompleta.

Os Direitos Humanos devem, enquanto direitos morais, ser entendidos como
detentores de dois niveis, um nivel axiolégico e outro juridico. No nivel axiolégico,

reconhece-se que os valores éticos sdo o “substrato e ultima referéncia basica dos
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Direitos Humanos” (143). Contudo, ndo ha uma unica fundamentacao ética que seja
valida para todos os Direitos Humanos, com excec¢ao da idéia de dignidade humana.
Alguns valores e a idéia de dignidade humana respaldam os Direitos Humanos,
esses valores seriam basicamente: seguranca, liberdade e igualdade (144). Os
Direitos Humanos objetivam, em ultima instancia, que a conduta humana seja
delineada por esses valores. Importante assinalar que esses valores ndo provém de
alguma divindade ou razao superior humana, eles decorrem de condi¢des histéricas
combinadas com “exigéncias racionais da consciéncia moral” humana (145).

Grosso modo, segundo Fernandez (146), a seguranca esta atrelada a
autonomia e aos direitos pessoais, de seguranca individual e juridica; a liberdade
aos direitos civis e politicos; e a igualdade aos direitos econdmicos, sociais e
culturais. Os direitos baseados na seguranca seriam o direito a vida, integridade
fisica, liberdade de consciéncia e pensamento; os fundados na liberdade seriam os
direitos de liberdade de expressdo, de reunido, e associacdo, e de participacédo
politica; e os alicercados na igualdade, seriam todos os direitos que ampliam a
igualdade formal, os direitos de trabalho, saude, educacgao, cultura e seguridade
social.

O compromisso com certos valores compreendidos como Direitos Humanos
comporta o reconhecimento de que os seres humanos, capazes de participar de
praticas e conversacbes morais, tém certas necessidades basicas e o
reconhecimento de que essas necessidades originam fortes obrigagbes morais
(147). Como se nota, Pogge, a despeito de atribuir um poderoso conteddo moral aos
Direitos Humanos, os definindo como “demandas morais que se dirigem a
organizacao da prépria sociedade” (148), ndo os justificam em valores ou exigéncias
éticas, mas sim na idéia de necessidades basicas que ensejam o aparecimento de
obrigac6es morais.

Os titulares de tais direitos caracterizam-se como sujeitos de valor moral, pois
detém uma classe especial de requerimentos morais (149). Assim, todos os seres
humanos, e apenas eles, gozam de uma condicdo moral especial, 0 que se revela
na sua titularidade de Direitos Humanos, fonte dos requerimentos morais relevantes.
Todos os seres humanos séo sujeitos de valor moral indistintamente, o que faz com
que a importancia moral dos Direitos Humanos, assim como de suas violacées nao
variem de acordo com a sua titularidade. E importante observar que o

reconhecimento da perspectiva moral dos Direitos Humanos ndo implica a
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identificagdo perfeita entre eles e compromissos morais que se estabelecem
socialmente, visto que nem todos os compromissos morais sao definiveis como
Direitos Humanos, pode haver certas exigéncias éticas, reconhecidas
internacionalmente como Direitos Humanos, que n&o sdo aceitas em dada
comunidade.

Pogge (150) ressalta a preexisténcia dos direitos morais em relagdo ao seu
reconhecimento pelos governos e define que expressam uma classe especial de
interesses  morais, caracterizados como incondicionais e amplamente
compartilhaveis. Os Direitos Humanos, enquanto direitos morais, criam obrigacdes
de grande peso social e de, uma forma geral, deviam prevalecer sobre outros
interesses ou consideracdes morais € ndo morais. Ao |he conferir o atributo de
incondicionalidade, pretende estabelecer um dever de respeito amplo,
independentemente da cultura, religido, tradicdo moral ou filosofia particular. A
incondicionalidade e o amplo compartilhamento estdo relacionados, pois quanto
maior o grau de compartilhamento de uma obrigacdo moral, diretamente maior a sua
aceitacao incondicional.

O entendimento dos Direitos Humanos como direitos morais conduz a uma
conceituacao particular de Direitos Humanos. Logo, sdo entendidos como exigéncias
éticas ou axiolégicas positivadas, isto é, obrigacées (151) ou exigéncias (152) de
natureza moral que sao incorporadas a um ordenamento juridico. Contudo, embora
a titularidade dessas exigéncias ou obrigacdes seja clara - qualquer ser humano - o
dever de cumpri-las ou respeita-las encontra certa dificuldade de definicdo. Tendo
em conta os fins desta pesquisa, ndo se abordara a complexa polémica sobre o
sujeito passivo dos Direitos Humanos, cabendo destacar que o posicionamento
adotado é o de Pogge (153), ou seja, os Direitos Humanos se postulam frente
aqueles que ocupam uma posicao de autoridade dentro de dada sociedade, no caso
da maioria das sociedades atuais, o Estado.

No entanto, Pogge (154) imputa, ao trabalhar com a concepcéo de Direitos
Humanos como demandas morais, o dever de observa-los a todos os individuos,
pois todos esses sdo coletivamente responsaveis pela organizagdo de sua
sociedade. Essa visao do autor, embora possa ser entendida como mais avancada,
nao reflete a atual sistematizacdo adotada pelos 6érgaos de monitoramento e
protecdo dos Direitos Humanos e a acepg¢ao corrente de que os Direitos Humanos
sdo demandados em face dos Estados.
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Donnelly (155) define os Direitos Humanos como os direitos que se tem
somente pelo fato de ser da espécie humana. Caracterizam-se por serem
inalienaveis, pois ninguém pode deixar de ser humano e abrir mao de tais direitos, e
universais, tendo em vista que todos os membros da espécie Homo sapiens séao
“seres humanos”, logo, titulares de Direitos Humanos.

Os Direitos Humanos sao, antes de tudo, direitos, ndo sdo simplesmente
valores abstratos, como liberdade, igualdade, e seguranca. Ha4 muitos valores e
bens relevantes que nao sao objeto dos Direitos Humanos, esses Direitos consistem
numa selecao de valores aos quais se confere uma énfase especial, ou seja, a
qualidade de direitos. Assim, o fato dos Direitos Humanos resguardarem valores ndo
os torna semelhantes a esses, sdo “mecanismos para a implementacao de certos
valores como nao descriminacao e adequado padrao de vida” (156). Segundo a
linha de pensamento de Donnelly (157), os Direitos Humanos apresentam uma raiz
axioldgica, a medida que estao intrinsecamente ligados aos valores cuja realizacao é
o seu fim.

Nino (158), ao tratar da esfera axiolégica dos Direitos Humanos, os define
como direitos estabelecidos por principios morais, ou seja, derivam de um sistema
de principios morais. Assim, os Direitos Humanos sdo caracterizados também como
morais, 0 que conduz ao conceito de “direitos morais subjetivos”, compreendido
como o direito de acessar uma situacao na qual envolve um bem de tal importancia
ao qual se deve facilitar o acesso, ou quando € moralmente errbneo impedir seu
acesso a esse bem.

A nogéao de Direitos Humanos adotada neste trabalho fundamenta-se, como
apontado, em dupla perspectiva: juridica e moral. Assim, os Direitos Humanos sao
“direitos juridicos” (159), significando que se encontram previstos em documentos
dessa natureza. No entanto, é inconteste que carregam valores cuja existéncia no
meio social é prévia ao seu reconhecimento estatal. Isso possibilita que o respeito
aos Direitos Humanos possa ser reclamado frente a sistemas juridicos nacionais que
nao os reconhecem, quando se encontram contemplados em instrumentos juridicos
internacionais.

A esséncia dos Direitos Humanos envolve sua dupla natureza ética e juridica,
isso significa que a sua conformacado implica a presenca dos dois elementos.
Portanto, a presenga de valores socialmente consolidados em uma dada sociedade

ou internacionalmente ndo os conduz necessariamente ao status de Direitos
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Humanos, porquanto pressupde seu reconhecimento em algum documento juridico,
quer seja de natureza vinculante ou néo.

Concluindo, como afirma Habermas (160) os Direitos Humanos “possuem
uma cabeca de Janus voltada ao mesmo tempo para a moral e para o direito”. A
roupagem de direito juridico é essencial para sua configuracdo, assim como o fato
de portarem valores basicos para a vida social digna. Assim, a substancia dos
Direitos Humanos compde-se de duas caracteristicas, que impdem sua esséncia: o
seu contetdo moral e a sua formalizagdo em documentos juridicos.

Compreendida a idéia acatada neste trabalho sobre os contornos dos Direitos
Humanos, sera tratada no préoximo a questao acerca do universalismo dos Direitos
Humanos, com o objetivo de expor brevemente as razbes que balizam o
entendimento de que consistem parametros juridicos e morais compartilhados

globalmente.

1.2.2. Universalismo dos Direitos Humanos

A controvérsia entre universalismo e relativismo cultural ainda se
encontra instalada, tedricos dos Direitos Humanos debrugcam-se sobre a discussao
se os Direitos Humanos sao universais ou se particularismos culturais se sobrepdem
em situacdes de incompatibilidade entre praticas culturais e normas de Direitos
Humanos. Essa polémica é de extrema complexidade e deita suas raizes na
percepcdo de que o discurso dos Direitos Humanos pode ser empregado como
justificativa de procedimentos e ac¢des nitidamente imperialistas. Dessa forma, tendo
em conta que esta pesquisa ndo tem como objeto o estudo dos Direitos Humanos,
mas sim de sua penetragdo no campo bioético, a disputa intelectual entre
universalistas e relativistas sera muito sinteticamente tratada. Pois, tem-se o objetivo
unico de revelar que, a despeito de se sustentar a universalidade dos Direitos
Humanos, cabe reconhecer que tal assuncdo nao é destituida de criticas e
propostas de conciliagcdo entre universalismo e relativismo cultural.

A analise da polémica universalismo-relativismo pode ser desenvolvida
a partir de diferenciadas perspectivas, como, a antropoldgica, a juridica ou filoséfica,
assim como a partir de distintos critérios de andlise. Nesta pesquisa se conferira
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énfase as duas ultimas, embora se admita a relevancia do tratamento antropolégico
do tema. No mesmo sentido, foram escolhidas algumas linhas de abordagem da
tematica com o objetivo de desvelar sua complexidade e a dificuldade de se
alinhavar um padrao Unico de analise, assim como de demonstrar, ao final da
exposicdo, a pertinéncia da adocdo da perspectiva universalista dos Direitos
Humanos. As vertentes teoricas adotadas foram as seguintes: a proposta por
Donnelly (161), que diz respeito ao debate universalismo-relativismo e a perspectiva
de anadlise escolhida, ou seja, se as referentes a conceituacao, interpretacao ou
implementacédo dos Direitos Humanos; e a proposi¢ao critica de Wallerstein (162) e
de Douzinas (163) sobre o universalismo e o relativismo, com o fito de demonstrar
que o fato de se abracar a perspectiva universalista ndo conduz a sua percepcao
acritica. A seguir principia-se com Donnelly, pois as bases da acep¢ao universalista
dos Direitos Humanos encampadas neste trabalho se fundamentam em seu

pensamento.

1.2.2.1. A perspectiva de Donnelly

Iniciando-se com Donnelly (164), esse autor langa o debate acatando o
inegavel fato do relativismo cultural, ou seja, é cedico que normas e valores variam
cultural e historicamente. O relativismo cultural propugna que as particularidades
culturais apresentadas por determinada comunidade ndo podem ser legitimamente
criticadas por foraneos, portanto confere prioridade aos julgamentos internos de
praticas e valores comunitarios (165). Assim, para os relativistas os direitos e
normas morais dependem tdo somente dos contextos culturais, sendo o termo
“cultura”, utilizado freqientemente de forma ampla e difusa (166).

O relativismo cultural radical prega que os valores culturais sdo os uUnicos
parametros para o julgamento da validade de regras morais, em contraste, o
universalismo apregoa a irrelevancia de culturais especificas para validar normas
morais (167).

Segundo Donnelly (168) a problematica da tensdo entre universalismo e
relativismo referente aos Direitos Humanos pode ser examinada a luz dos conceitos

contidos nas normas de Direitos Humanos, de suas interpretacdes ou dos modos de
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implementagdo. Baseado nesse critério, o tedrico defende um fraco relativismo
cultural conjugado com um forte universalismo, significando que sdo aceitaveis
desvios das normas de Direitos Humanos no nivel da implementacao, rechacando,
dessa forma, um relativismo irrestrito, assim como um radical universalismo.

Admitindo-se que a tensdo entre universalismo e relativismo deva ser
escudada na distincdo entre conceito, interpretacdo e implementacdo dos Direitos
Humanos. Para Donnelly (169), quando se trata do conteudo de tais direitos contidos
na Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, de 1948, constata-se a presenca de
consenso universal, o que decorre principalmente da abstracdo e generalidade de
seu texto. Entretanto, tal assertiva varia conforme os direitos analisados, assim, por
exemplo, se se trata do direito a vida, a liberdade e seguranca pessoal, a aceitacao
€ uma, ao contrario, se o que esta em jogo é o direito a liberdade de expresséo ou
de religiao, a possibilidade de convergéncia é reduzida. Mesmo assim, Donnelly
(170) afirma: “em vinte anos de trabalho com questbées em torno do relativismo
cultural (...) raramente verifiquei um direito por completo ser rejeitado”.

Quanto a esse aspecto, Freeman (171) sustenta que alguns Direitos
Humanos sao incontestavelmente universais, tal como o direito de néo ser torturado,
no entanto, outros seriam potencialmente universais. No Ultimo grupo, estariam
incluidos: os Direitos Humanos que apenas sao ativados em algumas situagdes,
como o direito a julgamento justo; e outros que Direitos condicionam-se ao
preenchimento de certos critérios, como o de atingir a idade adulta. Ainda, quanto a
dificuldade de se conferir aos variados Direitos Humanos a caracteristica da
universalidade, Freeman (172) pontua que alguns atravessam culturas distintas e
outros, como o direito a liberdade de casamento rechagado pela Arabia Saudita
quando da elaboracdo da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, séo
manifestamente objetados.

Contudo, a assunc¢ao de certo acordo em torno da conceituacao dos Direitos
Humanos nao pode obscurecer a percepcdo de que é extremamente dificil se
alcancar definicbes precisas do conteddo dos Direitos Humanos, assim como
demarcar suas limitagdes implicitas. Um dos aspectos essenciais para a
compreensao da problematica relaciona-se com o fato de que todos os direitos
possuem limites que divergem ampla e sistematicamente consoante as civilizacdes.

Assim, por exemplo, todas as culturas apresentam na atualidade restrices ao direito
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a liberdade religiosa, contudo, suas limitagdes apresentam ampla gama de variacao
(173).

Quanto a interpretacdo dos Direitos Humanos, embora Donnelly (174)
reconheca a possibilidade de se fornecer interpretacdes distintas para os mesmos
direitos, 0 espectro de interpretagdes razoaveis e aceitaveis é limitado. Sublinha-se
que Freeman (175) também aponta a problematica da diferenca cultural de
interpretagcdes das normas de Direitos Humanos.

A questao das possibilidades interpretativas é vista para Donnelly (176) muito
mais como decorrente das especificidades locais ou nacionais do que fruto de
influéncias culturais no sentido usualmente dado por relativistas, ou seja, como
choque de tipos de civilizagdo. Para ilustrar, cite-se a problematica que envolve a
aceitacdo da pena de morte, quando se coteja o posicionamento dos Estados
Unidos.

Ao abordar a implementacao dos Direitos Humanos, Donnelly (177), a
despeito de aceitar que ha hiatos entre as regides do planeta quando se trata da sua
efetivacao, ndo atribui tal fato a variabilidade cultural. Constata a presenca de muitas
outras causas que interferem na implementagédo dos Direitos Humanos de equanime
ou superior relevancia, como o nivel de desenvolvimento econémico ou as
particularidades das experiéncias histéricas de cada pais. Nessa esteira, segundo
Freeman (178), até mesmo o mais ferrenho defensor do universalismo reconhece a
consideravel multiplicidade quando se trata da implementacdo dos Direitos
Humanos.

Ao concluir sua explanacao, frisa que o universalismo por ele defendido
cinge-se ao nivel conceitual, apoiado na Declaracao Universal de Direitos Humanos.
Sendo assim, é preciso abragar o universalismo dos Direitos Humanos e seus
particularismos, com isso, certo relativismo, principalmente no que toca a
implementagdo. Com efeito, assim pode-se melhor encampar a idéia de relativo
universalismo dos Direitos Humanos.

Corroborando o universalismo propugnado por Donnelly, ou seja, um
universalismo que nao desconsidera a observacdo empirica de culturas diferentes,
pode-se afirmar que: algumas normas morais se aplicam a todas as culturas,
independentemente de suas distingdes; e no nivel da aplicacdo dessas normas ha
que se contextualiza-las, levando em conta as especificidades culturais (179). Visto
gue o universalismo pode-se conjugar com o respeito a diversidade cultural, passa-
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se a abordagem de dois autores que apresentam um olhar critico a respeito do
universalismo, sem advogar sua suplantacdo pelo relativismo, mas sim por
universalismo universal, o que sera mais bem entendido apds a explanacao que se

segue.

1.2.2.2. Fragilidades do universalismo e do relativismo cultural: proposta de um

universalismo universal

Douzinas (180) e Wallerstein (181) contribuem para o debate, o primeiro
expondo as fragilidades do universalismo e do relativismo, e o0 segundo por meio da
proposta de um universalismo anti-hegeménico. Para o primeiro autor (182),
independentemente das restricdes de “comunitaristas, feministas ou dos relativistas
culturais, os direitos passaram a ser um componente importante da nossa paisagem
filoséfica”, entretanto, o carater libertador inicial dos Direitos Humanos perdeu-se ao
longo do tempo a medida que o Estado se apropriou do discurso dos Direitos
Humanos. Ao apresentar a complexidade do problema, Douzinas (183), por um lado,
sustenta a universalidade dos Direitos Humanos, e, por outro, 0s revelam
vulneraveis as acusacdes de imperialismo cultural, por ser producao histérica e
culturalmente marcada, ou seja, fruto da cultura Européia emergida no lluminismo, o
que “priva-os de qualquer valor transcendente” (184). Assim, Douzinas enuncia que
universalistas e relativistas estao equivocados, pois afirma que o universalismo seria
contra-intuitivo e arrogante, vez que se sustenta na premissa de que existe uma
verdade moral a ser imposta pelos seus agentes; e os relativistas “partem da
observacédo Obvia de que valores sdo dependentes do contexto e usam isso para
justificar atrocidades contra aqueles que discordam do carater opressivo da tradicao”
(185). A percepcédo das vulnerabilidades das duas vertentes, assim como do
emprego do discurso dos Direitos Humanos na atualidade ndo o impede de
reconhecer a sua relevancia para a defesa dos grupos oprimidos e explorados, ao
asseverar que os Direitos Humanos sado “a maior invencao politica e juridica da
filosofia politica e da jurisprudéncia modernas” (186).

Wallerstein (187) elabora uma critica a atual percepcao do universalismo que

se fundamenta em trés pilares: Direitos Humanos conjugados com a idéia de
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democracia; a supremacia da civilizacao “ocidental” por estar alicercada em valores
e verdades universais; e na inexorabilidade do mercado enquanto ente autbnomo e
motor da economia neoliberal. Esse universalismo seria composto, em verdade, por
concepcoes advindas dos paises centrais, aqueles que no sistema-mundo adquirem
matéria-prima e exportam produtos manufaturados, que sdo impostas aos paises
periféricos, 0s que, inversamente, importam tecnologia e exploram e vendem seus
recursos naturais, para manter o status quo da divisdo internacional do trabalho
entre Estados. Esse universalismo “parcial e distorcido” €& denominado de
“universalismo europeu” por Wallerstein (188).

O universalismo europeu, baseado nas premissas expostas, é
discursivamente empregado como instrumento legitimador de intervengbes dos
paises centrais em paises periféricos®®. Um aspecto fatico que evidencia a presenca
de dois pesos e duas medidas quando aplicado o universalismo europeu é a
existéncia de tribunas penais internacionais para julgar violadores dos direitos
humanos originarios de paises periféricos e a auséncia de julgamentos de
estadunidenses ou israelenses que praticam atos notoriamente contra os direitos
humanos (189).

Diante do quadro no qual os Direitos Humanos e seus instrumentos de
protecdo sdo muitas vezes utilizados como sustentaculos de uma verdade universal,
mas que na pratica revela-se um discurso legitimador de medidas adotadas por
paises centrais com o objetivo de reforcar seus interesses politicos e econdmicos,
h&d que se propor outro universalismo. Nessa perspectiva, Wallerstein (191)
apresenta um delineamento do que seria um “universalismo universal’” ou
“universalismo global”, que rechaca a aceitacdo da posicdo supraparticularista, a
qual acata a “validade equivalente de todas as idéias particularistas apresentadas no
mundo inteiro” (192), e se configura como alternativa ao sistema-mundo vigente.

Wallerstein (193) trata da querela entre Bartolomé de Las Casas e Juan
Ginés Sepulveda sobre o direito de intervencdo da Coroa Espanhola sobre a
América conquistada para demonstrar que desde o século XVI existe um olhar
critico para a relacado centro-periferia e o direito de intervengdo. Nessa ocasiao,
lancou-se mao de valores ditos universais, defendidos pelo Estado central, que

% 0 exemplo mais notério disso é a invasdo norte-americana no Iraque, primeiramente a ctpula do
governo justificou seu ato para a sociedade internacional na existéncia de armas de destruigdo em
massa no territorio iraquiano e apds a detecg¢do de que nao subsistia essa motivagao, passou a tentar
legitimar-se apelando para os valores democraticos e dos direitos humanos (190).
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deveriam ser disseminados para as civilizagbes subjugadas. Contrapondo-se a tal
conformacdo de um universalismo europeu, Las Casas (194) enumera trés
argumentos para defender os direitos do povo amerindio de ndo ser submetido ao
poderio ilimitado da Coroa: i) o argumento de que os amerindios seriam barbaros é
refutado, pois ha barbaros em todo mundo, considerando que barbaro é aquele que
tem um comportamento selvagem; caso barbaro seja atribuido a uma forma
monstruosa de agir, isso € uma excecao dentro de qualquer agrupamento humano;
lembrou que os romanos tinham definido os ancestrais dos espanhdis de barbaros;
ii) deve-se ter cuidado para agir de acordo com o principio do mal menor, isso
significa que impedir a morte de inocentes nédo justifica a adocao de praticas que
trardo um mal maior; iii) a divulgacéo ou conscientizagao relacionada a qualquer tipo
de idéia ndo pode ser levado a cabo por meio da utilizagcado da forca; Las Casas
considerava que a guerra ndao era um meio idéneo para incutir valores. Assim,
conclui que todos os sistemas sociais conhecidos apresentam uma equivaléncia
moral média, da qual decorre a falta de hierarquia natural entre os povos
colonizados e colonizadores que justificasse o dominio do primeiro (195).

Contemporaneamente, passou-se da evangelizacdo cristd para outro
fundamento para as “missdes civilizadoras” dos paises centrais. Assim, os Direitos
Humanos, os quais encarnam ideais com os quais as Nacbes Unidas se
comprometeram, sdo empregados como 0s novos valores que devem se espraiados
pelo mundo. Entretanto, no plano da politica intergovernamental, a maioria dos
Estados pratica violagdes dos direitos humanos, o que levou a criacdo de
organizagdes nao-governamentais com o fito de promové-los. Dentre essas ONGs
h&a aquelas que se propdem a divulgar as violacdes dos direitos humanos praticadas
pelos Estados, e outras, como a Médicos sem Fronteiras, que desempenha o papel
de intervencdo humanitaria nao-armada sem neutralidade (196). Sob tal
fundamentacdo, algumas intervencdes armadas unilaterais ou multilaterais foram
promovidas sob o manto da defesa dos Direitos Humanos, que passaram a ser a
justificativa do dever dos civilizados de suprimir a barbarie.

Aplicando os argumentos de Las Casas a atualidade, pergunta-se: quem séo
os barbaros nos processo de intervengcao, como se deu no Iraque; se a intervencao
€ para salvaguardar os direitos humanos, se a sua execug¢ao 0s violaria mais ainda;
e, por ultimo, se o objetivo é disseminar valores considerados universais, se isso

deveria ser feito por meio de armas. Nessa perspectiva, verifica-se que, na
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realidade, paises centrais quando intervém e violam direitos humanos ndo sao
punidos, os tribunais internacionais possuem restrito espectro de atuacao politica
(197).

Os interventores empregam o discurso do universalismo dos Direitos
Humanos e que sua atuagdo se justifica para defendé-los, pratica essa que
Wallerstein (198) denominou de universalismo europeu. Tal universalismo seria
conformado por um arcabouco de doutrinas e perspectivas éticas emanado dos
paises centrais, mas impostos e postos como de todo planeta. E uma concepgao por
si s6 ambigua, pois passa por cima dos crimes de alguns enquanto enfatiza a
punicdo do ato criminoso de outros, o que, no fundo, revela que os Direitos
Humanos — enquanto conjunto de valores — sdo utilizados e interpretados conforme
os interesses dos paises dominantes do sistema-mundo atual. Isso nao significa que
nao existem os ditos valores universais, porém, a sua forma de producédo e a sua
interpretacdo ndo devem ficar ao alvedrio dos paises centrais, por conseguinte, tais
valores devem ser construidos por processos que acolhem paises de diversas
matizes em um processo dialégico verdadeiramente democratico — “uma verdadeira
apreciacao conjunta” (199). Essa apreciacao exige outra conformacdo de dados,
com a reformulagéo das instituicbes que compdem os organismos atuais de forma a
permitir sua ampliagdo participativa e remodelacdo da balanga entre Estados
centrais e periféricos (200).

Observa-se que Wallerstein (201) cita em algumas passagens que os Direitos
Humanos integrariam o denominado universalismo europeu, o que na verdade seria
uma forma de imperialismo moral dos paises centrais visando a manutencao de sua
dominacao e de intervengdes em paises periféricos. Em certa medida, constata-se
que algumas intervengbes ou invasdes foram feitas sob o argumento de que se
estaria defendendo causas humanitarias e se sabe que na realidade apenas utilizou-
se desse discurso para a defesa de interesses econémicos e politicos. Igualmente,
algumas intervengdes humanitarias ndo sao efetivas, pois se evita desagradar
determinados paises centrais. Sendo assim, verifica-se que os Direitos Humanos e
razbes humanitarias podem servir como argumentos para perpetuar o status quo de
desigualdade entre os paises. Nessa linha, o universalismo europeu apenas seria
uma forma de imperialismo moral, levando aos “povos nao civilizados” valores

“modernos”.
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Por outro lado, acatar a idéia de que o contrario de um universalismo
imperialista seria o relativismo radical é indefensavel. Na atual conjuntura mundial,
legitimar todas as praticas apenas por pertencerem a um agrupamento moral
diferenciado e a partir da concepgdao de que tal particularismo precisa ser
preservado também conduziria o mundo e nacbes que sdo formadas por culturas
diferentes ao dilaceramento do tecido social. Na linha do relativismo os Direitos
Humanos seriam adotados por cada cultura na medida em que Ihe fosse compativel
(202), 0 que nao é eticamente aceitavel.

Segundo Wallerstein (203), pode-se chegar a um meio termo acolhendo os
particularismos e abracar um universalismo universal. Propde, assim, que os valores
que se pretendem universais devam ser objeto de didlogo em instancias que
contemplem equanimente paises centrais e periféricos, assim como a concretizacao
e aplicacdo de andlises e valores universais deve considerar os particularismos e o
contexto historico. E, ainda, o universalismo ndo imperialista ou universal ndo deve
ser bandeira para justificar a defesa dos interesses econémicos e politicos dos
paises hegemonicos.

Tragados os contornos de um universalismo contra-hegeménico e, por
consequéncia, critico, serdo tratadas em seguidas questées importantes que
permeiam o debate sobre universalismo e relativismo dos Direitos Humanos. Essas
questdes ndo tiveram o aprofundamento que merecem em virtude dos limites e
escopo desta pesquisa, porém entendemos fundamental inseri-las porque sinalizam
para a complexidade do debate, assim como para a importancia de que estudos
sobre o tema sejam desenvolvidos no pais.

1.2.2.3. Questdes que atravessam o debate universalismo/relativismo

A seguir serdo tratadas algumas questdes que atravessam as investigacdes
da maior parte dos teéricos que se debrugcam sobre a contenda entre universalistas
e relativistas. A primeira delas, também objeto de Wallerstein, se refere ao fato de
que a justificagdo e defesa do universalismo impdem a necessidade de se lidar com
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o problema do imperialismo moral. Para os relativistas, a pretensdo de universalismo
desvela a arrogancia do “imperialismo cultural” do Ocidente ao tentar universalizar
suas crengas (204). Segundo Freeman (205), os partidarios do relativismo
argumentam que o universalismo é uma ilusdo produzida pelo Ocidente, corolario do
“‘imperialismo moral”, ao passo que os perfilhados ao universalismo contestam sob a
alegacao de que esse discurso é produzido por aqueles que desejam ocultar as
praticas opressivas de governos autoritarios.

O segundo ponto a ser frisado diz respeito a fundamentacao do universalismo
dos Direitos Humanos. Segundo Donnelly (206), se os Direitos Humanos baseiam-
se na natureza humana, ou seja, no simples fato de alguém ser da espécie humana,
decorre-se a conclusdo de que todos, independentemente da cultura, sao titulares
de Direitos Humanos. Dessa operagao se infere que se a natureza humana é
infinitamente variavel ou se todos os valores morais sdo determinados somente pela
cultura, tal como defende o relativismo cultural radical, ndo € concebivel falar em
“direitos humanos”, pois seu fundamento, o préprio ser humano, ndo possui
nenhuma especificidade compartilhada ou significancia moral (207).

A terceira questdo trazida pelos estudiosos do tema, diz respeito ao
entendimento do que seja cultura. Apesar de esta pesquisa nao adentrar nos
meandros da Antropologia, alguns teéricos dos Direitos Humanos sublinham que
muitos dos que defendem o predominio de tradigdes culturais em detrimento do
respeito as normas dos Direitos Humanos nao conferem a devida importancia ao
fato de que a cultura de determinada comunidade néo é estanque. A cultura ha que
ser entendida enquanto processo histérico e institucional, além do que a presenca
de um dado costume em certo momento historico nao significa que seja aceito pela
maioria dos seus membros (208).

Nessa linha, Merry (209) aponta que o debate universalismo/relativismo deve
ser deslocado para abarcar a percepcao de que o recurso ao discurso de protecao
cultural pode se processar como modo de legitimacao dos grupos hegeménicos em
dada comunidade. Sob essa percepg¢ao, nota-se que em nome da preservacao
cultural pode-se resistir a mudancas que irdo beneficiar minorias oprimidas, assim
como ativistas dos Direitos Humanos passam a prestar atencdo em praticas
culturais, que podem desvelar estruturas de poder tradicionalmente perpetuadas.
Essa visdo enfatiza que a nocao de cultura é porosa e impregna-se das disputas

sobre valores travadas no seio comunitario e de competicdo em torno das relagdes
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de poder (210). Assim, cultura, nesse contexto, ndo se apresenta como barreira para
os Direitos Humanos, mas sim como ambiéncia na qual se inserem as relacoes,
significados e construtos concernentes as possibilidades efetivas de acao.

Merry (211) destaca que o termo cultura possui variados significados na
contemporaneidade, sendo freqlentemente vista como a base da identidade
nacional, religiosa ou étnica. Nos foros internacionais de Direitos Humanos, a cultura
€ comumente definida como tradicoes e costumes, formas de agéo que se justificam
por seu atavismo. Com o fito de desenvolver a nogdo de cultura no ambito dos
espacos internacionais de discussao sobre Direitos Humanos, Merry (212) a define
como um conjunto de repertorios de idéias e praticas, que se caracteriza por ser nao
homogéneo e por ser mutavel em virtude das contradicoes internas e de concepcdes
emergentes ou instituicbes adotadas por seus membros. Assim, a cultura de
determinada comunidade ndo detém fronteiras demarcadas, se encontra aberta e
permedavel a influxos externos advindos de outros sistemas culturais. Ainda, com
esse escopo, a autora assevera que, no discurso dos Direitos Humanos, o termo
cultura é usualmente empregado como sinénimo de tradicdo, ou como esséncia ou
identidade nacional. Entretanto, nas ultimas duas décadas a Antropologia vem
elaborando uma concepc¢éao de cultura que ressalta sua conexao com as relagdes de
poder, enquanto produto de ascendéncias de cunho histérico e ndo propriamente de
marca evolucionista.

A abordar o relativismo cultural, Freeman (213) sustenta que o principio de
respeito a cultura ndo implica o dever de respeitar todas as culturas
independentemente das praticas que nela se inserem somente pelo fato de “ser uma
cultura”.

Como ultima contribuicao para o debate, sem o intuito de esgotar a tematica,
traz-se a baila a denominada “universalidade do Direito Internacional” (214), que se
alicerca em dois sustentaculos: o niumero de paises que aderiram aos documentos
internacionais de Direitos Humanos e o tratamento dado pelas normativas de
Direitos Humanos aos direitos culturais, assim como ao conflito entre esses e as
demais normas de Direitos Humanos. Assim, segundo Donnelly (215) em maio de
2006, os seis tratados internacionais que consistem no nudcleo do Direito
Internacional dos Direitos Humanos (de direitos civis e politicos; dos direitos

econbmicos, sociais e culturais; discriminacao racial; mulher; tortura; e da criancga)
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apresentam a média de 166 Partes, 0 que representa a expressiva taxa de 85% de
ratificacao.

Com efeito, frise-se o elevado numero de ratificacdes dos instrumentos de
natureza juridica vinculante, integrantes do conjunto dos “instrumentos universais de
Direitos Humanos” (216), tais como: a Conveng¢do sobre os Direitos da Crianga
apresenta 191 ratificacoes; a Convencao sobre Todas as Formas de Discriminacao
Contra a Mulher, 168; a Convencao Internacional sobre a Eliminacdo de Todas as
Formas de Discriminagao Racial, 161; o Pacto Internacional sobre os Direitos Civis e
Politicos, 148; o Pacto Internacional sobre os Direitos Sociais, Econémicos e
Culturais, 145; e, por fim, a Convencado contra a Tortura e outras Formas de
Tratamento ou Puni¢cdo Cruel, Desumano ou Degradante, foi ratificada por 128
Estados (217). Esse panorama é demonstrativo da adesdo, mesmo que sob o
angulo formal-juridico, da insercdo dos Estados na cultura dos Direitos Humanos,
até mesmo porque a operacionalizacao da “universalidade do Direito Internacional”
aparentemente da-se no nivel superior da comunidade internacional. Porém, por
meio da implementagcdo de medidas governamentais com vistas a protegé-los,
respeita-los e realiza-los, sua penetracdo no nivel doméstico ocorre de forma mais
profunda (218). Acrescente-se que, nos foros internacionais e na midia escrita e
falada, a protecado internacional dos Direitos Humanos vem sendo percebida cada
vez mais como uma precondicao para a legitimidade politica dos Estados.

Sabe-se que os primordios da constituicdo do Direito Internacional dos
Direitos Humanos, assim como do Sistema das Nagdes Unidas de Direitos
Humanos, ao final da Segunda Guerra Mundial, ndo sustenta faticamente a assertiva
de universalidade dos Direitos Humanos. Isto porque a Declaracdo Universal dos
Direitos Humanos foi submetida ao escrutinio da Assembléia Geral da ONU, em 10
de dezembro de 1948, e aprovou-se seu texto por 48 a zero, com oito abstencdes
(Africa do Sul, Ardbia Saudita e os paises do Bloco Socialista) (219). No entanto,
esse inicio timido da concrecao da cultura dos Direitos Humanos foi no decorrer das
décadas seguintes suplantado pela atividade fértil dos 6rgaos das Nacdes Unidas e
dos demais sistemas regionais de protecdo dos Direitos Humanos, principalmente
do Europeu. O apice do reconhecimento formal da “universalidade do Direito
Internacional” encontra-se no resultado dos trabalhos desenvolvidos na Conferéncia
Mundial de Direitos Humanos, realizada em Viena no ano de 1993. De acordo com
Alves (220), a Conferéncia contou com a participagao oficial das delegacdes de 171
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Estados, 2.000 organiza¢des nao-governamentais, ou seja, foram mais de 10.000
pessoas reunidas para dialogar em torno de questdes de Direitos Humanos. A
aprovacdo da Declaracdo e Programa de Acdo de Viena, adotada pela citada
Conferéncia, foi fruto de ampla negociacao, tendo sido cada paragrafo amplamente
debatido (221), e expbe a possibilidade de alcancgar relevantes consensos no campo
dos Direitos Humanos. Portanto, € enunciada como o documento mais abrangente
adotado consensualmente pela comunidade internacional sobre o tema, assim como
se pode afirmar que ele conferiu carater universal aos direitos previstos na
Declaracao Universal dos Direitos Humanos de 1948 (222).

Donnelly (223) pontua que tal universalidade é contingente e relativa, pois
depende do posicionamento adotado pelos Estados quanto a autoridade imanente
dos tratados e declaracdes internacionais. Talvez, num futuro préximo, os Estados
possam deixar de reconhecer a legitimidade dos Direitos Humanos, entretanto,
atualmente, eles explicitamente optaram por abraca-los como meio de demonstrar
publicamente a legitimidade de seu poder politico.

No que concerne ao tratamento dado pelas normativas de Direitos Humanos
ao respeito as particularidades culturais, ndo se verifica nas definicdes dos diversos
Direitos Humanos nem em suas clausulas restritivas, como as que se referem a
ordem ou saude publica, a mencao a concessoes fundadas nas variagdes culturais
(224). Sem o objetivo de se delongar, a Declaragao Universal sobre Diversidade
Cultural, aprovada pela UNESCO, de 2001, considera a diversidade cultural
patriménio comum da humanidade, assim como consagra o liame entre o resguardo
da diversidade cultural e a dignidade humana. O artigo 4° da Declaracao enuncia
que, a despeito do dever de respeito aos direitos das pessoas que pertencem a
minorias e dos povos autéctones, a diversidade cultural ndo pode ser invocada para
justificar violagcdes dos direitos humanos previstos nas normativas internacionais
nem limitar seu alcance.

Conforme o arcabouco internacional dos Direitos Humanos a rejeicao do
direito de ser diferente ou de ter uma cultura com caracteristicas proprias e a
violacao do direito de ter uma identidade cultural devem ser veemente rechagadas,
pois estdo sob o guarda-chuva dos direitos culturais. Os esforcos dos sistemas dos
Direitos Humanos relativos a protecao dos direitos culturais de minorias, grupos
indigenas e outros grupos vulneraveis se materializaram na produgdo de

instrumentos normativos singulares. Assim, importa ressaltar que os direitos culturais
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também fazem parte do rol dos Direitos Humanos, constituindo-se elemento do
respeito a dignidade humana (225). Visto que o universalismo dos Direitos Humanos
€ tema que implica desdobramentos que trafegam pelas avenidas de diferentes
campos do conhecimento, intenta-se no tépico que se subsegue sistematizar as
abordagens expostas e explicitar o posicionamento sobre o tema adotado nesta

pesquisa.

1.2.2.4. O universalismo dos Direitos Humanos: enfrentamento do imperialismo

moral

Com efeito, observa-se que o debate em torno do universalismo/relativismo
dos Direitos Humanos é complexo e permeado por aspectos provenientes de tipos
de reflexdes de diferentes naturezas. Como afirmado anteriormente, neste trabalho
adota-se o entendimento de que os Direitos Humanos consistem num conjunto de
direitos morais de cunho universal, sendo o qualificativo universal compreendido no
seguinte sentido: i. se os Direitos Humanos sdo os direitos de todos que se inserem
na familia humana, as pessoas humanas, independentemente da cultura, tém
Direitos Humanos; ii. do quadro demonstrativo dos paises que ratificaram as
Convengodes de Direitos Humanos infere-se que, ao menos formalmente, a maior
parte deles se compromete com tais Direitos; iii. a constatagdo de que o discurso
dos Direitos Humanos pode ser empregado para justificar praticas imperialistas nao
tem o condédo de deslegitima-los. E ébvio que o mau uso de qualquer principio moral
de inestimavel importancia para o convivio social, tal como ndo matar, ndo mentir ou
fazer o bem, pode ser usado como retdrica para escamotear acées morais e
juridicamente condendaveis; iv. o imperialismo moral exercido pelas nacbes
européias na época das colonizacoes, essas que se determinavam como a
detentoras do padrao civilizatério mundial e qualificam o outro — colonizado — como o
nao civilizado e necessitado de educagdo moral, é irrefutavel. No entanto, essa
postura politica, social e cultural das nacgdes colonizadoras nao encontra
correspondéncia com os agentes nacionais e internacionais de defesa dos Direitos
Humanos da atualidade. Com efeito, ndo é razoavel assemelhar o discurso de
superioridade moral dos colonizadores com o pleito dos atores que advogam o
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respeito de toda pessoa humana. Nesse sentido, Freeman (226) aponta que o0s
Direitos Humanos partem de uma premissa igualitdria — todas as pessoas sao
sujeitos de direitos, e o imperialismo moral, inversamente, € essencialmente nao
igualitario; usualmente o relativismo é empregado como argumento contrario a
ingeréncia internacional nos assuntos internos pelas elites de determinado pais,
compostas de pessoas que na maior parte das vezes ja se afastaram ha muito
tempo das chamadas praticas tradicionais. Além do mais, € perceptivel que o
recurso ao relativismo, de modo geral, tem como conseqliéncia a perpetuacao de
relacdes de poder cujo lado mais forte se beneficia com a ndo aplicacao dos Direitos
Humanos a sua realidade. Como afirma Freeman (227) o relativismo cultural se
apresenta como uma tendéncia contra os mais fracos; assumir o universalismo dos
Direitos Humanos néo implica advogar que sdo os mesmos em qualquer lugar (228),
como apontado por Donnelly, sua implementacao apresenta concreta variacao.

Para concluir, a critica ao universalismo dos Direitos Humanos embasada no
combate ao imperialismo moral deve apresentar uma fundamentacdo mais sélida
(229), porquanto o respeito aos Direitos Humanos é um dos principais sustentaculos
tedricos e mecanismo pratico para o rechaco ao imperialismo moral, haja vista que o
direito a liberdade cultural e a autodeterminacdo dos povos se insere no rol dos
Direitos Humanos. Portanto, o respeito as culturas impée uma robusta
implementagdo dos Direitos Humanos, enunciando-se assim a conciliacdo entre o
universalismo dos Direitos Humanos e o respeito pela diversidade cultural.

O entendimento que se buscou desenvolver ao se enfrentar o tema do
universalismo dos Direitos Humanos fundamenta a afirmacdo de que tais Direitos
consistem na linguagem universal da Bioética Global, um das justificantes da
interface, assim como confere aporte teérico para sustentar os sentidos da interface
identificados nos documentos produzidos pelas instdncias de produgédo bioética
analisadas e na Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, tema dos
capitulos subsequientes.

Estando delineadas as nocdes de “bioética” e “direitos humanos”, passa-se a
andlise da interconexdo entre Etica e Direito com o objetivo de demonstrar que o
objeto de estudo desta pesquisa — Bioética e Direitos Humanos — ndo se subsume a
analise dos critérios utilizados para tratar das diferenciacdes entre Etica e Direito.
Portanto, ndo caberia nesta pesquisa aplicar a interface entre Bioética e Direitos
Humanos as teorias ja desenvolvidas e exploradas sobre a relacdo entre Etica e
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Direito. Essa transposi¢éo tedrica € muito comum entre bioeticistas, mormente entre
aqueles que langam criticas a conexado objeto deste estudo sem aprofundar as
especificidades que permeiam os Direitos Humanos, como pode ser notado na
argumentacao posta por alguns bioeticistas que se posicionam desfavoravelmente a
insercdo do referencial dos Direitos Humanos na Declaragdo Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos, tratada no capitulo quarto desta pesquisa.

1.3. RELACAO ENTRE ETICA E DIREITO

A relagdo entre Etica e Direito®* varia conforme a perspectiva adotada,
comumente, os teodricos que tratam da tematica a abordam sob um dos seguintes
pontos de vista: i. perspectiva filoséfica, que analisa a relacdo entre Etica e Direito a
partir de concepgdes filoséficas distintas; ii. perspectiva dualista, com base nessa a
relacdo entre Etica e Direito é vista a partir do contraponto entre as teorias
jusnaturalista e juspositivista; e iii. perspectiva normativa, a conexao é feita a partir
da diferenciagé@o entre a norma moral e a juridica.

O problema acerca da relagéo entre Etica e Direito é apontado por diversos
filosofos do Direito como um dos mais complexos da Filosofia do Direito (230),
portanto, o objetivo neste trabalho & de somente demonstrar as possiveis
perspectivas de abordagem e sua eventual correlacgdo com o problema desta
pesquisa.

Ainda, uma observacado preliminar a ser feita € que essa conexao é
considerada a partir do fenémeno da moral e do direito e ndo da Etica, enquanto
Filosofia Moral, ou seja, o0 estudo do comportamento moral.

Na perspectiva filoséfica, o problema sobre a relagdo entre o Direito e a Moral
surge na época classica ja controvertida, pois ha divergéncias sobre a presenca de
tal tema entre os gregos, contudo, prevalece a idéia de que, de certa forma, foram
tocados alguns pontos sobre a problematica sem se ter sua apreciacao especifica
(231). A distincdo entre o justo por natureza e o justo por convencao ou por lei,

2 Os vocabulos ética e moral sdo empregados de modo indistinto, tendo em conta que ndo se
buscou partir de uma conceituacdo precisa, tdo somente seguiu-se 0 uso que os autores citados
fazem dos termos.
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tratada por Séfocles em Antigona, é recuperada pela obra platdnica e desenvolvida
posteriormente no pensamento aristotélico (232). Embora tenha se interessado pelo
estudo da questdo referida, Aristoteles ndao objetivou a busca de critérios que
pudessem distinguir o direito e a moral. No mundo grego a Politica é a expressao
suprema da experiéncia humana quando se trata da acdo ou da vida pratica e nela
os fendmenos moral e juridico convergem. Da mesma forma, na Roma Antiga nao
se verifica a presenca da preocupacao acerca da conexao entre a moral e o direito,
embora se encontre esbocos de sua analise ao se abordar a questdo da relacao
entre o Direito Natural e o Direito Positivo. Pois para os estudiosos do Direito Natural
Classico, esse nada mais é do que a moral, enquanto pressuposto para a
compreensao do Direito Positivo (233).

Na Antiguidade ndo houve a indagacao de critérios objetivos capazes de
analisar a experiéncia juridica em confronto com a experiéncia puramente moral,
isso se explica pelo fato de “ndo terem chegado a elaborar um mundo juridico com
configuragdo autbnoma” (234).

A partir da ampla penetragao cultural, social e politica do Catolicismo e da
Filosofia Cristad a problematica acerca do direito e da moral na Idade Média € posta a
partir dessa perspectiva. Santo Tomas de Aquino, no século XIlI, constitui a base do
Jusnaturalismo catélico, e formula a concepcdo da idéia de um Direito Natural
advindo da racionalidade, sendo a alma humana um reflexo de Deus. A lei positiva
também deriva da vontade divina, pois 0s homens por si sé sdo incapazes de
assentar os principios da vida pratica (235). Pontua Reale (236) que a concepcao
teocéntrica do Direito e da vida presente no pensamento de Santo Tomas enseja a
concentracdo dos aspectos juridicos e de moralidade na idéia de Deus enquanto
legislador supremo (237).

Na Epoca Moderna o problema do Direito e da Moral é percebido a partir da
reinsercao do homem no centro das reflexdes filosoficas e do proprio universo. A
partir da idéia do homem como construtor dos paradmetros normativos da vida
coletiva busca-se explicagdes racionais para a ordem normativa, surgindo dai a idéia
de contrato. O contratualismo, que se espraia em diversas modalidades, passa a ser
a forma de compreensdo secular da experiéncia normativa, sendo o individuo ao
mesmo tempo o agente dessa experiéncia e aquele que lhe confere sentido. O
Direito, como parte da experiéncia normativa, € entendido, assim, com base nas

teorias contratualistas, dentre elas ha: o contratualismo total, que abrange a origem
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da sociedade e do Estado, e o parcial, cujo foco centra-se no surgimento do Estado.
E um terceiro, desenvolvido por Locke, segundo o qual no estado de natureza o
homem ja detém alguns direitos, como o direito de liberdade, condicdo para a
celebragcao do contrato social (238). Assim, ja se tem um critério de distincao entre o
Direito e a Moral, pois o Direito pressupde o pacto social e a Moral existe no estado
de natureza, independentemente da presenca de qualquer associacao politica.

Segundo Reale (239), o primeiro arcabouco tedrico que dispensou tratamento
especifico aos critérios de diferenciacao entre 0 mundo juridico e o mundo moral foi
o elaborado por Thomasius. Esse separou a acdo humana em dois momentos: um
interno, desdobrada no intimo do individuo, e outro externo, exteriorizada e
percebida pelos demais seres humanos. No primeiro caso, 0 homem é o Unico
avaliador da correcdo de sua conduta, o sujeito da acao é o seu proprio juiz, esfera
da moral; no segundo, existe uma autoridade externa que podera julgar a
conformidade do ato praticado com as normas postas, na exterioridade situa-se a
experiéncia juridica (240). Da exterioridade do fenémeno juridico decorre a
coercibilidade, que é a possibilidade do emprego do uso da forca fisica para exigir a
adequacao ao comportamento socialmente eleito como correto. Kant, um
continuador de Thomasius, apresenta trés critérios para a distincdo entre o Direito e
a Moral: o da exterioridade, formulado por Thomasius, o uso da forca, e as no¢des
de autonomia e heteronomia (241). A autonomia, presente no campo da moralidade,
consiste na adequacado perfeita entre o cumprimento da norma e a vontade do
agente obrigado; na heteronomia o sujeito observa a norma em virtude de qualquer
motivacdo externa, o que para o Direito € suficiente, posto demandar somente a
aderéncia externa do individuo a norma.

Na perspectiva dualista, a interface entre Etica e Direito é analisada a partir
das teorias jusnaturalista e juspositivista do Direito. Para os Jusnaturalismo existe
um direito natural prévio e superior ao direito posto pelo Estado, o qual, segundo sua
construgcao tedrica contemporanea, constitui os ideais juridicos, morais e politicos
que devem informar as normas estatais. Para o Juspositivismo, o Direito € um fato
desconstituido de valor, o Direito caracteriza-se como um fenémeno que nao pode
ser avaliado como bom ou mau, sua validade € aferida mediante a pesquisa de sua
estrutura formal (242). Ap6s essa breve explanacao, nota-se que a relagao entre o
Direito e a Moral depende da corrente de pensamento seguida. Para os

jusnaturalistas, de uma forma geral, existem determinados preceitos morais
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presentes nos direitos naturais que sdo imperativos para o direito positivado, ao
passo que num viés positivista, ha uma dissociacao entre o campo juridico e da
moral, ndo contendo as normas juridicas qualquer elemento de valor moral.

A diferenca entre as normas morais e as juridicas, na perspectiva normativa,
é ponto nodal do estudo da relagdo entre Direito e Etica. Vazquez (243), ao analisar
a moral e o direito, inicialmente, alude as caracteristicas compartilhadas entre os
dois campos e destaca quatro: ambos regulam os comportamentos por meio de
normas; as normas juridicas e as morais tém a forma de imperativos, o que implica a
idéia de que os individuos devem se comportar de determinada forma; o direito e a
moral possuem a mesma funcao, a regulamentacao do convivio em sociedade com
vistas a assegurar a coesao social. Além disso, as normas morais e juridicas
apresentam natureza histérica, variando no decorrer das transformacodes sociais,
culturais e econémicas.

Quanto as distincbes enumeradas por Vazquez (244), dentre as sete,
destacam-se: as normas morais implicam a adesao intima dos individuos, pois seu
cumprimento depende da conviccdo pessoal, enquanto que a norma juridica deve
ser observada independentemente da posicdo do individuo, pois se pode dar de
forma voluntdria ou forcada. Quanto a coag¢do, na norma moral ela é interna,
porquanto nenhum ato ou agente exterior pode forcar o individuo a adesédo a norma;
ao passo que na esfera juridica ha um aparato estatal apto a obrigar o individuo a
adotar certa conduta, mesmo que intimamente nao concorde. A esfera da moral é
mais ampla, seu espectro perpassa diversos tipos de relacbes sociais, enquanto o
direito restringe-se a algumas relagdes entendidas como essenciais para a vida em
sociedade. Vazquez (245) destaca, ainda, o carater estatal do direito, apontando que
a moral ndo necessita da organizacdo estatal para existir. O que acarreta a
existéncia de apenas um unico sistema juridico, ao contrario da moral, que se
diversifica em cada sociedade ou agrupamento humano.

Bobbio (246) propde a distingdo entre o direito e a moral utilizando como
critério a resposta a violacdo. Uma norma prescreve a conduta que deve ser
adotada, porém aquilo que deve ser nao possui necessaria correspondéncia com
aquilo que é. Assim “é da natureza de toda prescricao ser violada, enquanto exprime
nao o que é, mas o que deve ser” (247). A sangao é um recurso ao qual se lanca
mao para eliminar as consequéncias danosas da inobservancia da norma ou

protegé-las das acbes violadoras. A sangdo respalda-se na natureza prépria do
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sistema normativo, que, diferentemente do sistema cientifico, “os principios dominam
os fatos, ao invés dos fatos os principios” (248).

A sancao, como resposta a violacao, é o elemento definidor da natureza da
norma. As normas morais sao aquelas cuja sang¢ao é puramente interior (249). Isso
significa que a Unica consequéncia da violagdo de uma norma moral seria um estado
interior psicologico desagradavel, um mal-estar interno em raz&o da inobservancia
do preceito moral. A sancao que acompanha o desprezo pela norma moral é
imposta pelo préprio individuo que internaliza a imposicao de atendé-la, ou seja, “se
a transgredir, ndo ha nada, além da minha consciéncia, em condi¢do de me punir”
(250). Assim, se o cumprimento da norma se desse em razdo do receio da
desaprovacao de outrem, ndo estariamos mais no campo da moral, pois essa
pressupde a observancia da norma simplesmente por convicgdo intima. Caso o
individuo ndo tenha inclinagdo para o cumprimento de determinadas normas morais,
pode-se dizer que nao haveria san¢ao interior ou seu efeito seria nulo, por isso a
sancao interior é considerada pouco eficaz a medida que implica a prévia adesao
intima ao conteudo da norma violada.

A sancao externa é aquela advinda de outras pessoas ou instancias, as
normas sociais, as referentes ao costume e a educacdo, sdo externamente
sancionadas. Aquele que néo as atende pode ser reprovado socialmente ou até
mesmo banido do grupo ao qual pertence. Bobbio (251) destaca que a forma mais
grave de sancao social é o linchamento, que é o reflexo de impulsos primitivos
grupais.

Os comportamentos evitados em razao do medo de desagradar o grupo
enquadram-se nas condutas sociais, o que as diferenciam das condutas morais, pois
nessa a pratica da agao moral se da em virtude da aceitacao intima da norma.

A sancao juridica distingue-se da moral por ser externa e da social por ser
institucionalizada (252). As normas juridicas sao aquelas cuja violagao € respondida
por uma sancao externa e institucionalizada, significando que o grupo social além de
regulamentar o comportamento social também define como se deve reagir as agoes
contrarias. Dessa forma, a resposta do grupo é guiada por regras precisas €
proporcionais em relacdo a violagdo e ha pessoas competentes escolhidas
previamente para executar a san¢ao. A previsao organizada da sancao confere as

normas juridicas uma “eficacia reforcada” (253), o que faz com que as normas
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juridicas por exceléncia sejam as estatais, cujo grau de eficacia € o maximo
encontrado.

Com uma perspectiva diferente, Perelman (254) traz a questao da importancia
dos moralistas levarem em consideracao os valores que se encontram traduzidos
em normas juridicas. H4 um grande numero de normas juridicas compartilhadas por
distintos ordenamentos, que permanecem obrigatérias por longos periodos
historicos, que também deveriam ser consideradas pelos estudiosos da moralidade,
ou seja, ndo caberia descarta-las sem boas razdes (255). Com isso ndo se deseja
defender que ha uma perpétua e incontestavel correlacao entre a as regras morais e
as juridicas, mas sim, que determinadas regras juridicas de ampla aceitacdo, em
termos temporais e espaciais, devem ser, presumivelmente, moralmente
prevalecentes, caso nao o sejam, é necessario justificar. Portanto, “a regra geral, ou
pelo menos a presungdo, € a conformidade entre as regras morais € as regras
juridicas” (256). Abstraindo da coincidéncia requerida entre as normas juridicas e
morais, Perelman (257) destaca quatro pontos de distincdo entre os dois tipos de
regras: as regras juridicas sao, pelo menos em tese, conhecidas por todos, e as
morais ndo sao dispostas de forma sistematica e oficialmente publica. Nas
sociedades plurais uma Unica ordem legal coexiste com diversas concepcdes
morais. O agente que aplica a norma moral € ndo qualificado, e no caso da regra
juridica somente o juiz pode dizer o direito no caso concreto. Basta uma suspeita
para arranhar a reputacdo moral de uma pessoa, ao passo que no direito a duvida
sempre beneficia o réu. E, por fim, a regra de justica, mesmo tratamento a situacées
semelhantes, ndo aproveita a todos indistintamente, pois ndo ha como exercer esse
controle social, e no Direito com a publicidade das decisdes, exige-se a uniformidade
das deliberagdes.

De acordo com o pontuado, pode-se constatar que o exame da relacédo entre
Direito e Etica desdobra-se em trés tipos de abordagens: i. uma que se ancora nas
escolas filoséficas que trataram da tematica ao longo da histéria; ii. a segunda que
parte da dicotomia Juspositivismo e Jusnaturalismo; iii. e a ultima que se
fundamenta nas caracteristicas que diferenciam as normas juridicas das normas
morais.

Essa explanacdo foi desenvolvida com o objetivo de demonstrar que,
independentemente do modo como se processa a avaliacdo da conexao entre o

Direito e a Etica, as analises sobre tais campos ndo podem ser transpostas para dar
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conta da conexao entre Bioética e Direitos Humanos. Isso porque a Bioética ndo se
revela como uma Etica, ou seja, ramo da filosofia, pois é uma ética setorial de cunho
inter, multi e transdiciplinar cujas especificidades a fazem ser uma disciplina
autbnoma, assim como os Direitos Humanos, consoante sera exposto a seguir,
diferencia-se dos demais tipos de normas juridicas em virtude de seu conteudo
marcadamente moral e axiolégico. Sendo assim, esta pesquisa tem como propdsito
langar novas luzes na interface entre Bioética e Direitos Humanos, reconhecendo
que a interseccdo entre Direito e Etica, ou Moral, ja foi demasiadamente enfrentada,
mas também pressupondo que tais investigacdes auxiliam, mas nao interferem
diretamente no estudo ora proposto.

Nao sendo a Bioética simplesmente uma ética, mas sim uma espécie de ética
setorial aplicada a questdes relativas a medicina, ciéncias da vida, e as tecnologias
que lhes sao associadas, ndo ha que se falar em utilizar os critérios gerais de
distincdo entre a experiéncia juridica e a moral para tratar da relagéo entre Bioética e
Direitos Humanos. Da mesma forma, os Direitos Humanos s&do uma categoria
especifica de norma juridica, pois sempre trazem em si aspectos da moralidade
conjugados com a normatividade que lhes confere seu reconhecimento em um
sistema juridico positivo. E de aceitagdo corrente que a maior parte das normas
juridicas estd impregnada de cunho valorativo, no entanto, tal relagdo nao é
necessaria, diferentemente das normas de Direitos Humanos, cuja esséncia é moral.

Por conseqiiéncia, a analise da relacdo entre Bioética e Direitos Humanos
nao lanca mao das perspectivas acima utilizadas para o exame da relacdo entre
Direito e Moral.

Este capitulo versou sobre as demarcacdes semanticas dos termos Bioética e
Direitos Humanos, a definicdo das trés perspectivas bioéticas sobre as quais se
desenvolve a andlise da interface objeto deste estudo, e, também se abordou a
questdo do universalismo dos Direitos Humanos. Assim, neste capitulo inicial foram
delimitados os conceitos dos dois campos do conhecimento que consistem no foco
desta pesquisa, de modo a permitir que o enfrentamento do seu escopo
propriamente dito — a interface entre os dois — fosse cercado de certa precisao
conceitual. As explicacées concernentes a divisdo do campo bioético visou néo
fragmentar a sua unicidade epistemolégica, porém demonstrar que a investigacao
da introdugdo do referencial dos Direitos Humanos varia considerando de qual

perspectiva se trata, tedrica, institucional ou normativa, porquanto as formas de
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interagc&o entre cada uma delas e o referencial dos Direitos Humanos varia conforme
se verificou em funcdo das suas especificidades, ndo obstante ter se encontrado
similitudes quanto ao grau de interface existente. Partindo-se, entdo, das trés
perspectivas, inicia-se o0 exame da interface a partir da Bioética Tedrica, tendo em
conta que as teorias que desenvolvem sdo o substrato do qual partem as outras

perspectivas.
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CAPITULO 2 - PERSPECTIVA TEORICA: justificativa, conteido e
categorizacao da aproximacao teorica entre Bioética e Direitos Humanos

Apo6s a delimitagdo dos conceitos de “bioética” e “direitos humanos” e a
explanagdo sobre a triparticdo dimensional da Bioética em tedrica, institucional e
normativa, assim disjungido com o fito de que a pesquisa da interface entre Bioética
e Direitos Humanos se desenvolvesse a partir das especificidades de cada
dimensao, inicia-se tal investigacao pela Bioética Tedrica. Sendo assim, o presente
capitulo se centra nas justificantes da interface entre Bioética e Direitos Humanos,
assim como em seu conteudo. Também tem como foco discorrer sobre os modos
tedricos que os estudos sobre Bioética explicitam a relagdo entre Bioética e Direitos
Humanos.

Embora se busque justificar e desenvolver o conteudo do espago de
interseccao entre Bioética e Direitos Humanos, é de extrema relevancia sublinhar
que nao se pretende reduzir a primeira a tais Direitos, repisa-se o reconhecimento
de que ambos se espraiam teorica e pragmaticamente em espacos que nao
guardam relacao reciproca. Assim, é importante para a presente pesquisa destacar
as especificidades de cada area. A Bioética € entendida de forma predominante
como parte da ética, seja aplicada ou setorial, assim o conteudo das suas
prescricoes € de natureza moral sem forca coercitiva, ao passo que os Direitos
Humanos apresentam, quando insertos em tratados, coercitividade, com a previsao
de formas de monitoramento da sua efetivacdo por alguns documentos
internacionais. Por outro lado, como as prescricdes bioéticas sado usualmente
produzidas por 6rgaos cujas funcdes sdo de natureza ética os mecanismos para sua
revisdo e alteragcdo sdo menos formais e burocratizados, por conseguinte sao
normas mais flexiveis que podem acompanhar os avancgos biotecnolégicos.

A Bioética se caracteriza pela pluralidade de abordagens, por aglutinar
tendéncias variadas de pensamento filoséfico, assim como correntes tedricas
provenientes das diversas regides do planeta, 0 que permanece como sendo uma
das suas principais caracteristicas, possibilitando, inclusive, a existéncia de
correntes laicas e religiosas convivendo harmonicamente.

Diferentemente, os Direitos Humanos tendem para o universalismo das suas

normas, tendo sido essa caracteristica reconhecida pelos 184 paises participantes
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da Segunda Conferéncia Mundial dos Direitos Humanos, realizada em Viena, no ano
de 1993. Assim, constata-se que, desde a Declaracdo e Programa de Acgdo de
Viena, os Direitos Humanos sao aceitos como universais e indivisiveis. Essa tensao
entre o pluralismo moral insito & Bioética® e o universalismo essencial para os
Direitos Humanos traz consequéncias importantes para os dois campos a serem
estudadas.

Outro aspecto relevante que diferencia as duas areas relaciona-se com 0s
atores sociais envolvidos na concretizacdo de suas prescricoes. A Bioética ao
apresentar resolucdes para dilemas morais a partir da avaliacao ética o faz por meio
de coletivos agrupados para essa funcdo. Exemplificando, existem as comissdes
nacionais de bioética, que sado 6rgdos de composicdo plural que analisam e
propdem solucdes para problematicas bioéticas de amplo alcance, normalmente de
interesse para toda sociedade; comités de pesquisa, que examinam a adequacgao
ética de protocolos de pesquisa que envolva seres humanos; e comités de ética
hospitalar, que sao instancias dentro de hospitais compostas por profissionais de
saude e de outras areas que analisam e deliberam sobre questdes concretas que
envolvem dilemas morais. Como se vé, os atores sociais que prescrevem agdes em
Bioética ndo sao necessariamente vinculados ao Estado, nem suas normas
envolvem necessariamente a relacao entre individuo e Estado.

Os Direitos Humanos sao normas, cujos sujeitos - passivo e ativo - sdo o
individuo e o Estado, e derivam de organismo supra-estatal composto por Estados,
porquanto sempre ha a participacao estatal na formagcdo das normas de Direitos
Humanos. Quanto a titularidade dos Direitos Humanos, tradicionalmente atribui-se a
pessoas humanas detentoras dos direitos civis, politicos, sociais, econdémicos e
culturais, uma vez que a titularidade coletiva é uma questao controvertida no seu
ambito. A Bioética, por meio das duas Declaracées da UNESCO, a de genética
humana e a que trata de Bioética e Direitos Humanos, incorpora a necessidade de
protecdo do genoma humano e da biodiversidade, cujos titulares sdo a humanidade,
e também traz a titularidade de direitos das futuras geracdes, apontada na
Declaracao Universal das Futuras Geragdes da UNESCO. Para a Bioética, revela-se
essencial trabalhar com a idéia de respeito dirigido a sujeitos difusos, o que se

% No ambito da Bioética Global a tensao entre pluralismo ético e universalismo dos Direitos Humanos
se mostra atenuada na medida em que naquela Bioética sdo construidas prescricbes de modo
consensuado na comunidade internacional a partir de parametros amplamente compartilhados.
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mostra um desafio para o campo dos Direitos Humanos, pois esses ainda estdo
atrelados a idéia de que apenas os Estados e a pessoa humana sao sujeitos de
direito internacional.

Outro ponto de distanciamento entre Bioética e Direitos Humanos refere-se
ao conteudo de suas normas. As normas de Direitos Humanos prevéem, de forma
inovadora, direitos?, ou seja, atribbuem a seus titulares o poder de demandar em
face daquele que as violou. A linguagem baseada em direitos ndo encontra
correspondéncia na maior parte das escolas da Bioética, porquanto comumente
empregam a linguagem obrigacional, que € a que se enfeixa com a dos principios,
pois sdo concretizados via prescricdbes de cunho mais concreto e dednticas,
determinando que se faga ou deixe de fazer algo, portanto, obrigacées morais.
Sendo a Bioética essencialmente principiolégica, como aponta Beauchamp (258), os
direitos se conectam aos principios por meio das obrigacdes, assim, se “X tem o
direito de que Y respeite B”, logo, “Y tem a obrigacdo de nao violar B”, o que
consiste numa regra também derivada de um principio. Exemplificando, o principio
da nao maleficéncia necessita ser especificado e tornar-se aplicavel por meio da
regra de ndo causar dano ou sofrimento a outrem, de outra perspectiva, o direito a
integridade fisica e psiquica traz em seu bojo a obrigagdo de nao causar dano ou
sofrimento ao titular do direito. Com efeito, nas regras de obrigacdo se entrelacam
os Direitos Humanos e os principios bioéticos, mediante caminhos paralelos — a
linguagem dos direitos e prescricdes debdnticas —, assim, nota-se que os Direitos
Humanos e a Bioética, mesmo chegando a protecdo de bem ético equivalente, o
fazem por meio de direitos e obrigagdes, respectivamente.

No plano metodologico, inicialmente, buscou-se a apresentacao de
argumentos que justificam a interconexao objeto desta analise, e tratou-se de
esbocar o conteudo minimo do espaco de interseccdo entre Bioética e Direitos
Humanos. Num segundo momento, verificou-se de que modo a interface entre
Bioética e Direitos Humanos vem sendo estabelecida por bioeticistas que trazem a
linguagem dos Direitos Humanos para sua reflexdo teérica. Foram analisados
trabalhos tedricos de bioeticistas, publicados nos ultimos cinco anos, que de alguma

forma tocam na problemética — a interface entre Bioética e Direitos Humanos -,

% A afirmacdo dos Direitos Humanos, segundo Bobbio (259) representa uma guinada radical na
historia secular da moral. Na histéria da moral sempre houve um cédigo de deveres ou de
obrigagdes, ndo de direitos, “os cddigos morais ou juridicos de todos os tempos sdo compostos
essencialmente de normas imperativas, positivas ou negativas, de comandos e proibi¢cdes” (260).
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focando-se nos de origem latino-americana, estadunidense e européia. Também
foram consultados tdo somente aqueles que se debrucam sobre o estudo da
conexao entre as duas esferas do saber sob o viés bioético, ou seja, ndo foram
consideradas obras relativas a penetracdo da Bioética no campo juridico.

Quanto ao recorte proposto ao se realizar o levantamento, cabe sublinhar que
nao foram considerados os artigos de bioeticistas cuja tematica centrou-se na critica
a insercao dos Direitos Humanos na Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos ou cingiu-se ao exame da interface a luz da Declaracao, posto esse tema
sera tratado no capitulo quarto desta pesquisa doutoral.

Estabelecido que assuncado da interface entre Bioética e Direitos Humanos
nao implica o desconhecimento dos inUmeros pontos de afastamento entre ambos,
passa-se a apresentar as justificantes de tal assertiva, com o objetivo de demonstrar
qual a importancia de se agregar o referencial dos Direitos Humanos ao campo
bioético.

2.1. JUSTIFICANTES DA INTERFACE ENTRE BIOETICA E DIREITOS HUMANOS

Este item da pesquisa tem como objetivo justificar e apresentar
fundamentacado de cunho pratico para aproximar a Bioética aos Direitos Humanos.
Com esse propésito, foram alinhavadas duas justificantes para essa interconexao: o
recurso aos Direitos Humanos como parametro ético compartilhado que sustenta a
construcdo de uma Bioética Global e o fato de existir um sistema formal de tutela
dos Direitos Humanos, que pode ser utilizado como protecao efetiva de principios e
valores bioéticos. Ressalte-se, aqui, o aspecto pratico de tais justificantes, visto que
a primeira procura apoiar a Bioética na construcdo de prescricdes validas
universalmente que atenda a problematicas concretas de impacto planetario e a
segunda fornece um arcaboucgo de 6rgaos e meios de monitoramento destinados a

efetivacao do cumprimento de normativas de Direitos Humanos.
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2.1.1. Bioética Global e Direitos Humanos como parametro axioldogico
compartilhado

Como primeira justificante tem-se que os Direitos Humanos, por consistirem
numa linguagem ética universal, apresentam-se de grande valia para o
enfrentamento das questdes que colocam na Bioética Global. O fenbmeno da
globalizagédo acarretou alteracdo nos modos de circulacdo econémica, de pessoas e
de informacdes, e também se reflete nos dilemas bioéticos. A ampliacdo das
possibilidades de se locomover entre fronteiras, a divulgacdo de informacgdes via
internet e outras formas de interacdo entre comunidades geograficamente distantes
lancou novas luzes na andlise de questdes em Bioética, tais como a clonagem, a
disseminacdo de doencas, o bioterrorismo, e a pesquisa envolvendo seres
humanos. A percepcao de que existem, de fato, problemas bioéticos que néo dizem
respeito a apenas um pais, e que, por consequéncia, o meio de lidar com eles
também implica medidas internacionais, conduz a constru¢do da nogéao de Bioética
Global, ou seja, uma abordagem global para a Bioética (261). Ten Have (262) traz
alguns exemplos para demonstrar a pertinéncia de se lidar atualmente com a
perspectiva da Bioética Global. Assim, se ha a disponibilidade de medicamentos
para HIV ou Tuberculose em alguns paises e em outros continuam morrendo
pessoas por falta de recursos para adquiri-los, essa é uma questdo moralmente
problematica que perpassa mais de um Estado. Assim como nao é eticamente
aceitavel quando a industria farmacéutica, oriunda de paises centrais, conduz
pesquisa clinica em paises periféricos adotando padrdes diferenciados em relagao
ao consentimento informado ou uso de placebo.

Ha que se registrar o significado da expressao “Bioética Global” para Potter
(263), que proclamou a Bioética Global como “uma nova ciéncia ética”, necessaria
para a sobrevivéncia humana em longo prazo. A Bioética Global, na visdo de Potter,
leva em conta a condicéo global da vida humana, as questdes de saude publica em
escala mundial, e o destino das espécies no planeta. A luz da preocupacdo com a
dimensao planetaria de questdes postas a sobrevivéncia da pessoa humana e das
demais espécies, Potter (264) desenvolveu em seu livro “Bioética Global”, o tema do
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acesso a condi¢cdes de vida digna para todos e ndao somente para parcela da
populagcdo mundial. A perspectiva de Potter ndo € a adotada neste trabalho, pois,
aqui, se trata de Bioética Global enquanto prescri¢coes éticas universais.

A globalizacdo da Bioética também pode ser notada quando se trata de
pesquisas multicéntricas envolvendo seres humanos, nas quais a testagem de
medicamento pela industria farmacéutica € realizada em diversos paises ou de
producdo de organismos geneticamente modificados. O problema relacionado ao
licenciamento compulsério, conhecido vulgarmente como quebra de patentes,
também é uma problematica bioética que ultrapassa os limites nacionais (265).

Nesse sentido, Gros Espiell (266) aponta que as questdes advindas de
eventual exploragdo comercial ou econémica, por meio da utilizacao de técnicas,
procedimentos ou intervengdes sobre o genoma humano devem se enfrentadas na
esfera internacional. O mundo cada vez mais interdependente impde que sejam
buscadas solu¢des harménicas entre os Estados, portanto, conclui Gros Espiell
(267) que um enfoque universal é necessario, recorrendo-se, assim, ao Direito
Internacional, em sua vertente universal e regional. Bergel (268) fala de um “Direito
Internacional da Bioética”, que decorre da crescente preocupacdo em nivel
internacional dos problemas gerados pelos avancos da biomedicina, cujo escopo
seria a conformacdo de uma série de principios que atravessam as bordas
nacionais.

Ao discorrer sobre as normas internacionais de Bioética, Lenoir e Mathieu
(269) enunciam a globalizagdo da Bioética, isto é, dentro do dominio da Bioética a
globalizagdo conduz a interrogacbes acerca de praticas que transcendem as
fronteiras nacionais, como a importacdo e exportacao de érgaos, tecidos e células
humanas, a circulacdo de embrides e ainda a transferéncia DNA e doacdes
genéticas.

Outro aspecto importante a ser considerado na Bioética Global é que algumas
tematicas devem ser lidadas sob a perspectiva da cooperacao internacional entre
Estados, mormente entre os paises centrais e periféricos. Assim, a consideragcao
global e universal dos problemas sem cooperacao cientifica, econémica, social ou
politica dos paises centrais ndo se revela concebivel eticamente na atualidade (270).
Com efeito, a Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, signo mais
significativo da Bioética Global, traz em seu artigo 15 o Principio do
Compartilhamento de Beneficios, aplicado, especificamente, a pesquisa envolvendo
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seres humanos, acesso a cuidados de saude de qualidade, servicos de saude e
acesso ao conhecimento cientifico e tecnolégico. O veloz desenvolvimento cientifico
e biotecnolégico induz ao incremento do hiato entre os paises centrais e periféricos,
0 que obviamente repercute na esfera bioética.

Gostin e Taylor (271) ao discorrerem sobre a emergéncia do campo do
conhecimento “direito global da saude” delineiam o quadro atual da globalizacdo da
saude publica. A globalizacdo da contemporaneidade apresenta um profundo
impacto da saude das populacbes em todos os lugares do planeta com
repercussdes nunca antes vistas na saude publica global. Com efeito, a producéo e
circulacado de bens e servigcos acarretam riscos além fronteiras, sendo assim, é tarefa
da comunidade internacional a implementacdo de meios efetivos de garantir a
qualidade e seguranca dos bens e servicos que atravessam os limites estatais. A
globalizagdo também lesa a capacidade dos paises, notadamente, os mais pobres
de sustentar seus sistemas de cuidados em saude, pois 0 comércio internacional e
as normas de propriedade intelectual afetam a capacidade a esses paises de
assegurarem o0 acesso a medicamentos e vacinas essenciais € a concorréncia
desleal do mercado privado provoca o deslocamento de profissionais de saude das
areas pobres do planeta para os paises ricos. Os autores concluem que a protecao
da saude das populacbes diante desse quadro escapa da agdo unilateral dos
Estados, impondo, assim, o empoderamento da comunidade internacional, de atores
estatais e ndo-estatais, a fim de serem instituidos mecanismos aptos a concretizar
essa protecao.

A Bioética Global se apdia na assertiva de que questdes globais demandam
repostas também globais, pois os paises isoladamente ndo tém condicdes de
alcancar satisfatoriamente solugdes para os dilemas decorrentes da globalizacao
biotecnoldgica, até mesmo porque as vedagdes éticas e juridicas domésticas podem
ser facilmente burladas mediante a transposi¢édo de fronteiras (272).

Aos dilemas e questdes bioéticos postos globalmente ha que se
respondé-los por meio da adogao de parametros éticos internacionais. O fendmeno
da globalizagdo, os problemas transfronteiricos, a fragilidade dos instrumentos
normativos dos Estados para lidar com eles, e a urgéncia de se efetivar a
cooperacao internacional impelem ao reconhecimento de que uma pauta valorativa
universal para a Bioética Global é essencial quando se objetiva a protecdo da
pessoa humana. Nesse ponto que se encaixa o referencial dos Direitos Humanos,
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visto que, por consistirem num conjunto de normas de conteudo ético aceito na
comunidade internacional, revelam-se como o melhor parametro axiolégico universal
a ser adotado na Bioética Global. Contudo, o grande desafio imposto a construcao
da Bioética Global é a adocao de principios éticos aceitaveis por diferentes culturas,
para enfrentd-lo Thomasma (273) preconiza a adocdo de duas acdes: 0 respeito
pela pessoa contextualizando-a cultura e valorativamente, isto €, levando em conta o
meio social, cultural e econémico no qual vive; e a busca de didlogo internacional e
arquitetura de um consenso apoiados nos Direitos Humanos fundamentais, pois
Thomasma (274) afirma que lhes cabem conferir contetdo a ética médica.

A esséncia dos Direitos Humanos como normas morais que atravessam
culturas dispares permite desenvolver a acepcao de que esses direitos sdao a
tradugdo normativa da consciéncia ética global, consistem, assim, numa ética
planetaria de co-responsabilidade, principalmente, em face da protecdo dos
vulneraveis (275). Assim, na légica de enfrentamento dos problemas globais
contemporaneos, 0 recurso a uma macro-ética universal € medida inevitavel, e,
como aponta Demenchonok (276), essa macro-ética planetaria também se compbe
por normas de natureza juridica, como os Direitos Humanos. Quanto ao fundamento
da macro-ética global o citado teérico apdia-se na fundamentacao transcedental-
pragmatica da moralidade, tal como desenvolvida por Karl-Otto Apel (277), tematica
essa que nao sera objeto de andlise desta pesquisa, a despeito de sua relevancia®’.
Os Direitos Humanos sado desse modo, o exemplo de legislacdo universal que se
alicerca numa perspectiva cosmopolita, ou seja, cada pessoa humana detém uma
dimensao universal, enquanto cidada do mundo ¢ titular de direitos por ser membro
da comunidade internacional. Assim, ser titular de Direitos Humanos significa que,
independentemente do vinculo de nacionalidade, tem-se o direito de ter direitos
mesmo quando ndo se encontra sob a jurisdicdo de um Estado. Portanto, a idéia de
Direitos Humanos como os direitos da pessoa humana somente em razao de
integrar a espécie humana conduz a construcdo tedrica de uma ordem legal
cosmopolita, concretizada nos érgaos e normas das Nacdes Unidas de protecao dos

Direitos Humanos.

#Karl-Otto Apel desenvolve estudos sobre Direitos Humanos e a fundamentagao transcendental-
pragmatica da Etica do Discurso em seu artigo intitulado “Discourse ethics, democracy, and
international Law: toward a globalization of practical reason.”, publicado em The American Journal of
Economics and Sociology, v. 66, n. 1, jan 2007.
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Com efeito, os Direitos Humanos, legalmente descritos nos documentos das
Nacgdes Unidas, que integram a ordem juridica cosmopolita, propiciam concepcdes
passiveis de transbordar religides, fronteiras e culturas, com potencial Unico de
florescer por todo o globo (278). A existéncia de um acordo fatico em torno das
normas de Direitos Humanos, constatavel no arcabouco juridico das Nacdes Unidas
€ no notoério numero de organizagcdes nao-governamentais dedicadas a promocéao de
tais Direitos, impde o reconhecimento de que é a referéncia ética de maior alcance
quando se considera nagdes, culturas e praticas sociais da mais variada ordem.

Um dos mais importantes trabalhos no cenario internacional que explora a
idéia dos Direitos Humanos como pauta valorativa minima de uma Bioética Global é
o de Knowles (279), denominado “The lingua franca of human rights and the rise of a
global bioethics.” Para Knowles (280) ser global € uma caracteristica da esséncia da
Bioética e os Direitos Humanos seriam a lingua franca que facilitaria a expanséao
internacional da Bioética. A principal justificativa para essa assertiva é que os
Direitos Humanos detém uma efetiva e grande forca retérica e moral, isto é, o
impacto do discurso dos Direitos Humanos, principalmente na opinidao publica
mundial, € um fato notério indiscutivel. Em termos juridicos, a forca moral dos
Direitos Humanos traduz-se em um tipo de sancdo, sancdo moral ou social,
destinada a obstar a pratica de condutas violadoras dos Direitos Humanos?. Outro
pilar na construgcdo argumentativa elaborada por Knowles (281) sustenta-se na
percepcdo de que o processo de elaboracdo de normativas internacionais dos
Direitos Humanos pode ser entendido como o exercicio feito pelos representantes
dos Estados de distintas culturas e contextos sécio-econdmicos de se alcancar
consensos minimos valorativos.?® Assim, nota-se que as normativas internacionais
de Direitos Humanos sao fruto de um arduo trabalho dos membros das Nacgdes
Unidas, de representantes dos Estados e das organizacées nao-governamentais na

®No Direito Internacional dos Direitos Humanos, o termo sancao também se aplica a sangdo moral
ou social, oriunda dos Estados ou da opinido publica mundial. A sangao moral seria a pressao moral
ou politica de grupos de algum Estado, grupos de Estado em face de outro Estado. A sangao moral
pode ser capaz de constranger um Estado e obter o comportamento ndo violador dos Direitos
Humanos. Tais tipos de sangbes sdo manifestacbes do uso do “poder de embarago” ou da
“mobilizacdo da vergonha”, que consistem no uso de manifestagbes publicas de desaprovagao por
parte de Estados, organizagcdes nao-governamentais ou individuos em relagdo a determinadas
condutas violadoras dos Direitos Humanos (285).

20 artigo de Alves (286) sobre as aliangas e negociag¢des travadas na Conferéncia Internacional
sobre Populacdo e Desenvolvimento, celebrada no Cairo de 5 a 13 de setembro de 1994, é de
grande valia para ilustrar os enfretamentos entre Estados que caracterizam as grandes negociacoes
internacionais sobre temas sociais.
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busca de consensos, portanto, seria contraproducente a Bioética despreza-los.
Knowles (282) aponta, ainda, que o trato internacional de certas tematicas, tais
como biotecnologia, pesquisa envolvendo seres humanos, acesso a medicamentos,
associa os Direitos Humanos e Bioética, endossando sua imbricagao.

Ao abordar o uso do discurso dos Direitos Humanos na Bioética, Knowles
(283) observa que a sua insercdo na Bioética da Europa Continental é muito mais
facilmente aceita se houver o cotejo com a Bioética estadunidense, pois a linguagem
dos Direitos Humanos ha muito tempo vem sendo empregada para 0s assuntos de
cuidados em saude, biotecnologia e meio ambiente. Na Bioética estadunidense a
linguagem dos Direitos Humanos n&o é familiar, assim como o uso dos principios da
solidariedade ou dignidade humana®. Entretanto, quando se trata dos direitos de
liberdade, o estranhamento ndo se configura, pois sdo pilares da cultura liberal e
individualista estadunidense. Com efeito, Engelhardt (284), um dos pilares do
pensamento bioético nos Estados Unidos, se coloca cético diante da possibilidade
de alcancgar algum tipo de consenso moral, e, conseguintemente, na Bioética.
Fundamenta seu descrédito na assertiva de que a controvérsia moral define a
prépria condicdo humana, portanto, tal controvérsia ndo € apenas persistente de
forma contingente, mas insolivel e perene. Infere do colapso do consenso na
Bioética, a impossibilidade de se invocar uma moralidade global baseada em
principios e construtos bioéticos. Quanto ao uso dos Direitos Humanos para esse
fim, segundo Engelhardt (287), o recurso ao seu conteldo ou a dignidade humana
nao é partilhavel universalmente, posto sua natureza demasiadamente particular.

Nota-se que Engelhardt parte da premissa de que a diversidade moral é
caracteristica intrinseca da condicdo humana e que, portanto, qualquer acordo na
esfera bioética é utépico. O debate acerca da polémica que cerca a esséncia do
fenbmeno moral foge ao escopo desta pesquisa, porém € importante registrar, com
o fito de escudar o posicionamento ora defendido de que é possivel se chegar a
consensos morais, que ha estudos cientificos sobre tal fenémeno condizente com a
percepcao de que a despeito das diferencas culturais certos aspectos da moralidade
sao partilhados. Haidt (288), a partir das investigacbes em grupos culturais distintos

% 0O contetido do principio da dignidade humana se encontra explorado no item 2.2.1, que trata da
dignidade humana ontoldgica, quanto ao principio da solidariedade propde-se a leitura do texto de
Alphonse Elungu que versa sobre o artigo 13 da Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos, que abarca o principio da solidariedade e da cooperacao. Seu escrito se insere na obra
intitulada “The UNESCO Universal Declaration on Bioethics ans Human Rights: background,
principles and application”, editada por Henk A. M. J. ten Have e Michele S. Jean, no ano de 2009.
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sobre o0 papel da emocdo na avaliagdo moral, elaborou um modelo de
fundamentacdo psicoldégica da moralidade baseado cinco sistemas psicolégicos:
justica/equidade; cuidado/dano; autoridade/respeito; lealdade/comunidade; e
santidade/pureza, que sao definidos como aspectos da moralidade encontrados em
distintos agrupamentos humanos e culturas. Na linha de Haidt, Pinker (289) afirma
que todos os seres humanos nasceram com uma “gramatica moral universal”, por
meio da qual compartem certas avaliagbes morais, como exemplo, cita 0s
antropolégos Shweder e Fiske (290), os quais verificaram que nas mais variadas
regides do planeta tém-se normas prescritoras de que é errado ferir as pessoas e
certo ajuda-las. Ao se pontuar aspectos da psicologia moral, objetivou-se téao
somente colocar em questionamento a afirmacéao categoérica de Engelhardt de que a
moralidade é essencialmente plural e impossivel de ser compartilhada. No entanto,
sabe-se que tal debate se abre para outras abordagens, como a antropolégica e
sociolégica, nao cabiveis neste trabalho.

Embora se note que a entrada da linguagem dos Direitos Humanos seja mais
problematica na Bioética estadunidense, Annas (291) pode ser considerado um dos
maiores defensores da idéia de que a Bioética e os Direitos Humanos devam
trabalhar em conjunto quando se trata do movimento da Bioética em direcdo da
globalizagdo. Assim, no mundo cada vé mais globalizado, os Direitos Humanos
tornar-se-ao o guarda-chuva sob o qual a Bioética estadunidense desenvolvera suas
tarefas praticas e tedricas (292).

Para encerrar, a formatacdo da Bioética Global da-se sobre o alicerce
constituido pelos principios dos Direitos Humanos, adequando tais parametros
axiolégicos aos contextos culturais, pois é fundamental enfatizar que a linguagem
dos Direitos Humanos fornece uma plataforma minima para a vida humana digna,
em virtude de seu “valor ético e objetivo universal” (293). Destaca-se, ainda, que
lancar m&o da linguagem dos Direitos Humanos implica optar por uma ferramenta
apta a lidar com tematicas bioéticas de matizes variadas, como pesquisa envolvendo
seres humanos, alocacdo de recursos escassos, patentes de medicamento,
revelando-se, dessa forma, aporte ético de cunho muito mais abrangente do que o
modelo principialista estadunidense.

A globalizacdao da Bioética impde que a resposta a suas demandas sejam
coordenadas mundialmente por meio de politicas e acdes guiadas por uma Bioética
Global, cujo substrato consiste no referencial dos Direitos Humanos (294), assim



83

como perpassa a construcdo de espacos de didlogo internacionais que permitam a
construcao de deliberagdes democraticas.

A utilizagdo dos principios de Direitos Humanos como matéria-prima da
Bioética Global e substrato para o dialogo sobre tematicas bioéticas no auditério
internacional foi constatada na esfera do Comité Internacional de Bioética, assim
como essa justificativa perpassou a elaboracdo da Declaracdo Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos, inclusive escudou a insercao do referencial dos
Direitos Humanos na Declaragdo de modo proeminente, haja vista seu titulo. Com
efeito, esta justificante encontra larga aceitagdo na perspectiva institucional e
normativa da Bioética, embasando as aproximacdes institucionais e normativas
entre Bioética e Direitos Humanos. Em seguida, tratar-se-a da segunda justificante
da relacao entre Bioética e Direitos Humanos, ou seja, foca-se na demonstracao de
que existe uma estrutura juridica posta no ambito do Direito Internacional dos

Direitos Humanos que pode ser utilizada para a protecdo dos bens bioéticos.

2.1.2. O Sistema das Nacoes Unidas de Direitos Humanos e a salvaguarda de
bens bioéticos

Além do recurso ao referencial dos Direitos Humanos revelar-se como um
eficaz substrato para a construcdo de consensos internacionais na esfera bioética
em razao de ser a linguagem universal dos compromissos politicos condensadora
de uma ética compartilhada, também pode se justificar sua inser¢cao na Bioética sob
o enfoque eminentemente juridico de sua natureza. Assim, o fato dos Direitos
Humanos contarem com um rol de instrumentos normativos vinculantes e
mecanismos de observancia de seu cumprimento pelos Estados é um elemento
impar na analise do seu entrelace com a Bioética. Sob o enfoque internacionalista
desta pesquisa, busca-se neste momento expor em breves linhas como se estrutura
o Sistema das Nacdes Unidas de Direitos Humanos para, apés, demonstrar que €
possivel utiliza-lo para salvaguardar os bens éticos protegidos pela Bioética, também
tutelados por normas de Direitos Humanos.
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O Sistema das Nacdes Unidas de Direitos Humanos consiste num conjunto
de normas, 6rgaos e seus respectivos procedimentos no ambito das Nacdes Unidas,
cujo objetivo central é fazer valer os Direitos Humanos no planeta. O Sistema
Nacdes Unidas possui dois tipos de 6rgdos e procedimentos (295): o primeiro
concentra-se nos 6rgaos baseados na Carta das Nacdes Unidas, incluindo aqueles
cuja criagcdo é oriunda diretamente da Carta, tal como o Conselho de Direitos
Humanos (sucedaneo da Comissao de Direitos Humanos), e nos que tiveram a sua
constituicao autorizada por um dos 6rgaos diretamente derivados da Carta, como a
Subcomissdo para a Promocdo e Protecdo dos Direitos Humanos®'. O segundo
agrega os 6rgaos fundados em convengdes, como o Comité de Direitos Humanos,
formado sob a égide do Pacto Internacional dos Direitos Civis e Politicos. Esses
orgaos tém a funcao de monitorar o cumprimento pelos Estados de suas obrigacdes
estabelecidas nessas convencoes.

Atualmente, as instdncias de monitoramento dos Direitos Humanos estédo
divididas em: Conselho dos Direitos Humanos; Revisdo Peridédica Universal;
Procedimentos Especiais e Orgdos das Convencdes. Os trés primeiros classificam-
se como mecanismos baseados na Carta, e o ultimo extrai seu fundamento de
existéncia das convencgdes correlatas.

O Alto Comissariado para os Direitos Humanos, subordinado ao Secretario-
Geral das Nacbes Unidas, é a instancia oficial com a principal responsabilidade
sobre o tema dos Direitos Humanos na Organizacdo. O Alto Comissario é indicado
pelo Secretario-Geral com o aprovo da Assembléia-Geral e sua incumbéncia é a de
prover servicos de consultoria, assisténcia técnica e financeira aos Estados, no
campo dos Direitos Humanos, e lhe cabe coordenar as atividades das Nacgdes
Unidas de promocao e protecdo dos Direitos Humanos. Dessa forma, seu papel ndo
€ o0 de exercer o monitoramento, mas sim de fornecer as condi¢cdes materiais e
humanas para que os 6rgaos com atribuicdes para essas tarefas o facam.

Tratando especificamente dos mecanismos e 6rgdos de monitoramento,
aqueles que se baseiam na Carta das Nacdes Unidas, retiram a justificativa legal de
sua existéncia do item 3 do artigo 1 do Capitulo 1 da Carta, ou seja, um dos
propésitos das Nacdes Unidas é a promocéo e o estimulo do respeito aos Direitos

" Orgao que deixou de existir no ano de 2006. O novo érgdo consultivo do Conselho de Direitos
Humanos é o Comité Consultivo do Conselho de Direitos Humanos, cuja sessao inaugural deu-se em
agosto de 2008.
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Humanos e as liberdades fundamentais. As obrigacdes basicas das Nacdes Unidas
e dos Estados Membros quanto a efetivagdo dos propdsitos indicados estao postas
nos artigos 55 e 56 da Carta. O artigo 55 dispde que as Nagdes Unidas favorecerao
o respeito universal e efetivo dos Direitos Humanos e das liberdades fundamentais,
e, no artigo 56, h4 um comando geral para todos os Membros da Organizacao
agirem em cooperagao, para a realizacao dos escopos relacionados aos Direitos
Humanos. De tais dispositivos infere-se que os Estados Membros ao aderirem a
Carta, que constitui um tratado multilateral, reconhecem os Direitos Humanos como
uma questao de direito internacional e ndo mais somente de alcance da jurisdicdo
domeéstica. E, ainda, aquiescem quanto a obrigacao de cooperar com a Organizacao
na promocéao dos Direitos Humanos e liberdades fundamentais (296).

Com o proposito de concretizar e explicitar o significado da obrigacdo dos
Estados Membros em “promover” os Direitos Humanos, foram criados 6rgaos e
instrumentos normativos com fulcro na Carta das Nag¢des Unidas. Dentre eles, o
Conselho de Direitos Humanos, que substituiu a Comissado de Direitos Humanos,
instituida em 1946, em razéo de seu descrédito decorrente das criticas sustentadas
em sua inefichAcia e motivacdo politica ou abordagem seletiva ao lidar com
denuncias de violagdes de Direitos Humanos (297). O Conselho é composto por 47
membros governamentais e enquadra-se como um 06rgao subsidiario em relagdo a
Assembléia Geral, distintamente da Comissao de Direitos Humanos que se situava
abaixo da Assembléia Geral assim como do Conselho Econémico e Social. A
Comissdo, e no presente o Conselho, representam juntamente com o Alto
Comissariado para os Direitos Humanos o nervo central do aparato dos Direitos
Humanos nas Nagdes Unidas. (297).

Sob os auspicios da Comissao, foram criados dois procedimentos distintos
para lidar com macicas violagbes de Direitos Humanos. O primeiro esta
regulamentado na Resolugédo 1235 do Conselho Econémico e Social - ECOSOC, no
qual se prevé o exame pela Comissao de macicas violacoes de Direitos Humanos. E
o segundo procedimento, disposto na Resolugdo 1503, estabelece um sistema
limitado de peticdo concernente a comunicagbes que revelam um “consistente
padrdao” de tais violagdes (298). Embora individuos ou organizacées nao-
governamentais possam peticionar, o contetdo da comunicagao deve fundar-se num
“padrao consistente de macica e atestavel violagdo”. Esse procedimento de carater
sigiloso implica a realizagdo de uma série de atos com o chamamento do Estado
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comunicado, visando a apuracdo do noticiado e, ao fim, objetiva-se a adocédo de
uma solugdo amigavel.

A Resolugao 1235 autoriza a Comissado de Direitos Humanos e sua Sub-
Comissdao a examinar informacbes relevantes acerca de macica violagcdo dos
Direitos Humanos e liberdades fundamentais. Os trabalhos na direcdo da analise de
situacdes que envolvam violagcdes em larga escala sao desenvolvidos por meio de
Grupos de Trabalho ou Relatores Especiais. Nesse procedimento, alguns paises
tém seu quadro de violacdo de Direitos Humanos posto em destaque por meio de
tratamento especifico. Atualmente, nove paises se encontram sob a anélise de
relatores em separado por ter a Comissado Ihes conferido atencao especial.

Os “procedimentos especiais” englobam os mandatos dos paises, descrito na
Resolucdo 1235, e os procedimentos tematicos. A primeira vez que 0 mecanismo
tematico foi utilizado foi por meio da instituicio do Grupo de Trabalho de
Desaparecidos, estabelecido pela Comissdo em 1980. No atual momento, ha vinte e
nove mandatos tematicos cujas funcbes sao: monitorar, examinar e publicar
relatérios sobre fendmenos globais de certos tipos de violacdo de Direitos Humanos.
Dentre eles, os mandatos referentes a pobreza extrema, alimentacdo, direito a
saude, violéncia contra a mulher, que podem apresentar repercussées no campo da
Bioética.

A Revisao Periddica Universal baseia-se no fornecimento de informacdes
pelos Estados sobre o cumprimento de suas obrigacbes e compromissos relativos
aos Direitos Humanos.

Os o6rgaos e mecanismos fundados na Carta das Nacdes Unidas tém
natureza politica e contam com um amplo espectro de atuacido, no sentido de
promover o respeito aos Direitos Humanos e responder a violagbes. Eles tém sua
legitimidade e mandato derivados dos preceitos sobre Direitos Humanos contidos na
Carta (299). Os O6rgaos alicercados nas convengdes caracterizam-se como
possuindo: clientela limitada aos Estados que os subscreveram; mandato que se
cinge ao tema da convencao e aos seus termos; mecanismos preestabelecidos para
lidar com violagdes dos direitos que protege; preferéncia por uma relagédo harménica
com os Estados, particularmente quando se trata do sistema de relatérios, adotando,
assim, o conceito de “dialogo construtivo”; e preocupacao especifica em contribuir
para o desenvolvimento da compreensao normativa de determinados direitos (300).

Sao nove comités que integram o0 amago das convencgdes internacionais de Direitos
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Humanos, cuja finalidade é monitorar o cumprimento pelos Estados de suas
obrigacdes estabelecidas nas Convencgdes.

O artigo 28 do Pacto Internacional sobre os Direitos Civis e Politicos prevé o
Comité de Direitos Humanos; o Pacto Internacional sobre os Direitos Sociais,
Econdémicos e Culturais tem sua implementacdo monitorada pelo Comité sobre os
Direitos  Sociais, Econ6micos e Culturais, estabelecido na ECOSOC
Resolucdo1985/17; o Comité sobre a Eliminacao da Discriminacao Racial tem como
atribuicdo salvaguardar os direitos contidos na Convengado Internacional sobre a
Eliminacao de todas as formas de Discriminacdo Racial; a Convencao sobre a
Eliminagdo de todas as formas de Discriminagdo contra a Mulher tem o Comité
sobre a Eliminacdo da Discriminacdo contra a Mulher como 06rgao de
monitoramento; e a Convencdo sobre os Direitos da Crianca tem como 6rgao
correlato o Comité para os Direitos das Criancas. Tem-se, ainda, a Convencao
Internacional de Protegdo as Pessoas com Deficiéncia, a Convencao Internacional
para a Protecdo dos Direitos Humanos de todos os Trabalhadores Migrantes e
Membros de suas Familias, e a Convencgao contra a Tortura e outros Tratamentos
ou Penas Cruéis, Desumanos ou Degradantes, cujos érgaos de monitoramento sao:
Comité dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, Comité para a Protecdo dos
Direitos de Todos os Trabalhadores Migrantes e dos Membros de suas Familias,
Comité contra Tortura, respectivamente.

Considerando que este trabalho objetiva tratar da protecido de valores
bioéticos no ambito do Sistema Nacbes Unidas de Direitos Humanos, pode-se
asseverar que as Convengdes apontadas tratam de direitos que se espraiam em
tematicas bioéticas, entendidas como as relacionadas a medicina e as ciéncias da
vida. Sendo assim, passa-se a expor o entendimento de que o Sistema citado pode
ser utilizado por determinados atores sociais como meio de efetivagdo dos principios
enumerados na Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos.

No que tange a utilizagao dos mecanismos do Sistema das Nagdes Unidas de
Direitos Humanos para a protecdo e promocdo de principios bioéticos, cumpre
ressaltar que a Declaracado Universal sobre Bioética e Direitos Humanos contém um
elenco de principios éticos universalmente considerados merecedores de respeito
(301), que sao fruto do consenso acordado entre representantes de 191 Estados
(302). Ap6s um longo processo de elaboracdo, que contemplou debates entre

académicos, juristas, e representantes governamentais e de diferentes religides
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(303), chegou-se a versao final do primeiro documento internacional de Bioética que
corporifica uma pauta ética global minima. O objeto de entendimento compartilhado
entre os Estados sdo os seguintes principios: da dignidade humana; da prioridade
dos interesses e do bem-estar do individuo sobre o interesse exclusivo da ciéncia ou
da sociedade; da beneficéncia e nao-maleficéncia; da autonomia e correlatos:
consentimento informado e protecdo da pessoa incapaz de consentir; da atencao
especial a pessoa vulneravel; da privacidade e confidencialidade; da igualdade,
justica e equidade; da nao-discriminacdo e nao estigmatizacao; do respeito a
diversidade cultural e ao pluralismo; da solidariedade e cooperacéo; da promocéao da
saude e do desenvolvimento social; do partilhamento de beneficios; da protecéo das
geracoes futuras; da protecao do meio ambiente, da biosfera e da biodiversidade.

Os principios enumerados contém uma carga valorativa evidente, trazendo
em seu corpo aqueles bens compreendidos pela comunidade internacional como
fundamentais para a humanidade, representativos de uma base comum axioldgica
(304). Contudo, pode-se notar que os valores salvaguardados pela Declaracao nao
sd0 originais, pois se encontram condensados em normas de Direitos Humanos
contidas em diversos documentos internacionais (305).

A protecado e a promoc¢ao dos bens compreendidos nos principios enunciados
estdo sujeitas a uma forma de monitoramento fragil, pois ha apenas a previsao da
difusdo e promoc¢ao de seus principios pela UNESCO, sem aludir a qualquer meio
de acgao concreto. Isso se deve a dificuldade de se alcangar acordos globais sobre a
forma de efetivacdo dos principios da Declaracdo. Adotando um padrdo mais
estruturado de monitoramento, a Declaracao Universal sobre Genoma Humano e
Direitos Humanos e a Declaracao Internacional de Dados Genéticos atribuem acoes
concretas ao Comité Internacional de Bioética e ao Comité Intergovernamental de
Bioética para o acompanhamento e avaliacao de sua aplicagao.

A partir do texto da Declaracado Universal sobre Bioética e Direitos Humanos
infere-se que esta, além de aproximar a Bioética dos Direitos Humanos, os situa
num patamar axioldégico superior, acarretando a prevaléncia desses direitos, caso
colidam com algum principio bioético. Assim, entendeu-se que as questdes bioéticas
devem ser examinadas a luz do respeito universal e efetivo aos Direitos Humanos,
bem como se considerou que nenhum principio bioético pode se interpretado ou

invocado para fins contrarios aos Direitos Humanos.
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Levando em conta as caracteristicas da Declaracao referidas neste artigo,
pode-se concluir que a utilizacdo do Sistema das Nagdes Unidas de Direitos
Humanos para a protecdo e promocao de seus principios tem como apoio as
seguintes justificativas:

i. 0s valores condensados nos principios bioéticos se aproximam/assemelham
dos contidos nos pactos e convengbes de Direitos Humanos que integram o
Sistema;

ii. a utilizagao do Sistema nao obstante sua fragilidade garante um arcabouco
normativo e institucional, que atua na ordem internacional na defesa e
implementagéo dos Direitos Humanos ha mais de meio século, permitindo suplantar
as limitacbes decorrentes da sua natureza de soft law, bem como de seu
acompanhamento débil pela UNESCO;

ii.os principios bioéticos estdo no ambito das Nacgdes Unidas
hierarquicamente submetidos aos Direitos Humanos, portanto, sua concretizagéo
por meio da aproximagdo com as normas de Direitos Humanos e com o Sistema
reflete essa concepcao consagrada na prépria Declaracéo.

Com o objetivo de exemplificar a possibilidade de recorrer ao “guarda-chuva”
do direito internacional dos Direitos Humanos para assegurar a protecdo aos
principios bioéticos (306), apresentam-se trés hipdteses. A primeira refere-se aos
procedimentos especiais, fundados na Carta das Nacdes Unidas, que tém como
escopo 0 monitoramento de situacbes em paises especificos ou de tematicas
singulares. Por meio de cooperacdo técnica, estudos ou atividades esse
monitoramento pode promover e proteger os principios enumerados na Declaragao
sobre Bioética.

Assim, especificando, a Relatoria Especial sobre o direito de qualquer ser
humano de gozar de alto padrao de saude fisica e mental, procedimento especial
concernente a uma tematica particular, diz respeito diretamente ao principio da
promogdo da saude previsto no artigo 14 da Declaracdo. Isso significa que o
principio da promog¢ao da saude pode ser concretizado via andlise e avaliacao, feita
pelo Relator Especial para a Saude, de situacbes sanitdrias, em determinadas
regides do globo, ou sobre como a promocéao da saude é efetivada pelos Estados.

As segunda e terceira hipéteses situam-se na esfera dos 6rgaos baseados
nas Convencboes. Pode-se constatar que os principios apontados estao
contemplados em dispositivos dos Pactos Internacionais e nas Convencoes citadas.
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Assim, quanto a segunda hipétese, o principio da ndo-discriminagdo encontra eco no
artigo 12, da Convencéao sobre a Eliminacdo de todas as formas de Discriminacao
contra a Mulher, que determina a adocao pelos Estados das medidas apropriadas
para eliminar a discriminagé@o contra a mulher na esfera dos cuidados médicos, a fim
de assegurar o acesso a servicos médicos, inclusive os referentes ao planejamento
familiar. Caso haja violacao desse dispositivo, individuo ou grupo de individuos pode
apresentar comunicacao junto ao Comité correlato. Tratando-se da terceira, se o
individuo, cujo direito de nao ser submetido a experiéncias médicas ou cientificas
sem seu livre consentimento, previsto no artigo 7° do Pacto Internacional sobre os
Direitos Civis e Politicos, foi desrespeitado, este pode apresentar comunicacao
alegando a violagdo ao principio do consentimento prévio, livre e esclarecido, tal
como dita o item 2 do artigo 6° da Declaragao.

A maior parte dos bioeticistas que aborda a tematica acerca da Declaracéo
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos ressalta sua natureza de soft law,
porém nao deixa de enfatizar a possibilidade de esta vir a produzir efeitos juridicos.
Tal como constituir um costume juridico internacional, ou seus principios passarem a
ser considerados como principios gerais de direito internacional, integrando, assim,
o elenco das fontes reconhecidas desse direito. Outros apontam que, no futuro, os
termos da Declaracao poderédo ser empregados num instrumento juridico de carater
vinculante, como uma Convencéao sobre Bioética e Direitos Humanos. Todas essas
hipoteses sao incertas, o que atualmente temos é a possibilidade de se utilizar o
Sistema das Nagdes Unidas de Direitos Humanos para a protecao dos principios
consensuados na Declaracdo. Neste item, objetivou-se expor, ainda que
brevemente, essa faculdade aberta a individuos, grupos de individuos, Estado e
organismos internacionais, de modo que essa acepg¢ao se propague, adquira
consisténcia teorica e possa paulatinamente ser uma préatica de atores sociais que
lidam com tematicas bioéticas.

O recurso ao referencial dos Direitos Humanos sob o fundamento de que
contam com mecanismos mais efetivos para a protecao dos bens éticos basicos,
cuja tutela também ¢é finalidade da Bioética ndo encontra expressao nas Bioéticas
Institucional e Bioética. Salvo no ambito da Bioética Institucional, em que se
constatou que na instancia bioética da OMS se conferiu peso ao aspecto
obrigacional dos Direitos Humanos que enseja deveres para os Estados de cuidados

em saude e acesso a medicamentos essenciais. Entretanto, mesmo tendo sido
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conferido destaque ao fato dos Direitos Humanos acarretarem obrigacdes exigiveis
judicialmente dos Estados, ndo houve mencao a utilizagdo do Sistema das Nagodes
Unidas ou dos Sistemas Regionais para a efetivagao dos Direitos Humanos.

Quanto as justificantes da interface, observa-se que enquanto uma apresenta
grande penetragdo nos meandros das instituicdes bioéticas e normativas, a outra
ainda se revela timida, talvez se atribua essa reticéncia em se abordar a
possibilidade de se recorrer aos remédios juridicos proporcionados pelos Direitos
Humanos ao fato de que a insercéao de tal referencial tem se dado muito mais em
razdo do apelo retorico a tais Direitos do que propriamente a sua natureza juridica e
as consequéncias praticas disso decorrentes.

Tratadas das justificantes da interface, a seguir se abordam os contetdos da
interseccao entre Bioética e Direitos Humanos, a dignidade humana e bens béasicos
éticos compartilhados.

2.2. CONTEUDO DA INTERFACE ENTRE BIOETICA E DIREITOS HUMANOS

Pressupondo que a interface entre Bioética e Direitos Humanos justifica-se
pelo papel que a linguagem dos Direitos Humanos atualmente desempenha no
cenario da sociedade internacional contemporanea e nos mecanismos juridicos de
protecao dos bens éticos basicos, importa, agora, conferir-lhe um contetdo. Ou seja,
se ha um espaco de interseccao, neste momento a proposta é descrever o que nele
se encontra contido. Assim, acolhe-se o entendimento de que o /écus compartido
entre a Bioética e os Direitos Humanos possui um duplo conteiddo, amplamente
compartilhado pelos autores que tratam da tematica, quais sejam: o principio da
dignidade humana e os bens basicos e inviolaveis relacionados a medicina, ciéncias
da vida e as tecnologias que lhes estdo associadas. Portanto, nos itens a seguir
serdo tragados os contornos do principio da dignidade humana, adotando-se o viés
bioético e ndo o juridico, bem como se discorrera sobre o que se entende sobre
bens basicos e inviolaveis, porquanto sao tais tipos de bens que entrelacam a
Bioética e os Direitos Humanos.

2.2.1. Dignidade humana ontoldgica
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Nesta parte do trabalho sera desenvolvido o conceito de dignidade humana,
como dignidade ontoldgica da pessoa humana, com o fito de, sucintamente, expor o
conteudo do principio matriz da Bioética e dos Direitos Humanos. Antes da
efetivacao de tal tarefa, cabe assinalar que a perspectiva sob a qual a dignidade
humana sera tracada é a Bioética, ou seja, os meandros juridicos do principio, de
extrema complexidade e igual relevancia, ndo serdo objeto desta exposicao. Desse
modo, conforme expressado por Andorno (307), a dignidade humana como principio
orientador da bioética internacional encontra respaldo em quatro instrumentos
juridicos, a Convengado sobre Direitos Humanos e Biomedicina do Conselho da
Europa, adotada em 1997 e que entrou em vigor em 1 de dezembro de 1999, e as
trés Declaracées da UNESCO: a Declaragdao Universal sobre o Genoma Humana e
os Direitos Humanos, adotada em 1997, a Declaracao Internacional sobre os Dados
Genéticos Humanos, de 2003, e a Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos, acolhida em 2005.

Assim, a despeito de algumas criticas que se faz ao termo “dignidade
humana”, principalmente da parte de bioeticistas norte-americanos (308), houve um
consenso internacional quanto ao seu acolhimento em normativas de carater
bioético. Em referéncia a esse relativo paradoxo, Annas (309) chama atencao para o
fato de que os norte-americanos nao se sentem confortaveis com a expressao
“dignidade humana”, embora Ihe confira o status de base dos direitos humanos e de
todos os tratados internacionais sobre direitos humanos.

Ha que se admitir a dificuldade de se precisar teoricamente um contetdo para
dignidade humana. Alguns autores (310) desenvolvem um percurso historico,
remontando a filosofia crista para se aproximar de uma compreensao mais extensa
da expressdo. Outros criticam a concepc¢ao kantiana de dignidade por excluir a
patologia da dignidade, como Moncho i Pascual (311), ou, como Beyleveld e
Brownsword (312) por fundamentar-se na capacidade moral das pessoas — seres
racionais -, 0 que ndao se compatibilizaria com seu universalismo, pois apenas se
aplicaria aqueles que detém autonomia. Constatando os obstaculos para se chegar
a um ponto em comum, Zhang (313), ao tratar da relacao entre dignidade humana e
confucionismo, enumera oito significados distintos para dignidade humana. E ha
aqueles que, como Macklin (314), questionam sua utilidade.
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Assim, nota-se que n&o obstante ainda existir em nivel tedrico divergéncias
sobre o cabimento e a delimitacdo da nocdo de dignidade humana, no meio
internacional e normativo hd o seu reconhecimento evidente e incontestavel,
enquanto principio basilar e fundamental da Bioética e dos Direitos Humanos (315).

Considerando o quadro de incertezas apontado, propde-se trabalhar com a
nocao ontoldgica de dignidade, porquanto é a que foi adotada em ambito global em
diversas normativas. Andorno (316) aponta dois sentidos para a nocao de dignidade:
dignidade ontoldgica e dignidade ética.

A dignidade ontolégica € uma qualidade intrinseca da pessoa humana, ou
seja, é uma propriedade das pessoas, capaz de distingui-las dos outros seres e de
lhes determinar a esséncia. A dignidade ontolégica € a mesma para todos, “esta
nog¢ao nos remete a idéia de incomunicabilidade, de unicidade, de impossibilidade
de reduzir o homem a um simples nimero” (317). E o valor que se revela em toda
pessoa apenas pelo fato de existir, isso significa que a dignidade é incomensuravel e
estatica. As pessoas humanas nao perdem ou ganham dignidade, assim como nao
ha como medi-la ou gradua-la. A dignidade inerente, intrinseca ao ser, ndo é
atribuida, mas sim um dado limitador da atuacdo humana e concomitantemente
libertador.

Hanna Arendt (318) fornece aportes tedricos para a penetragdo no &mago da
nocao de dignidade humana ontolégica, que consiste “na qualidade essencial do
homem.” Segundo Arendt (319), os homens podem perder todos os denominados
direitos humanos sem perder sua dignidade, que deveria permanecer valida e real
mesmo que apenas existisse um ser humano no planeta. A dignidade humana
ontolégica independe da presenca de intersubjetividade, dispensa a pluralidade
humana e deve permanecer valida mesmo que o ser humano seja expulso da
comunidade humana, nas palavras de Arendt (320). A dignidade do homem nao se
vincula a valoracao da pessoa em funcao de seu pertencimento a determinada raca
ou camada social, esta atrelada a idéia de ser parte da humanidade, como um
coletivo de individuos, e, ao mesmo tempo, traz em si a humanidade que caracteriza
0 género humano.

A dignidade ética, apontada por Andorno (321), ndo tem como referéncia o
ser da pessoa, mas sim seu atuar. Essa dignidade é aferivel pela analise do
comportamento humano, quando dirigido aquilo que se entende como “bem”, pode-
se dizer que alguém “agiu dignamente” (322). A dignidade ética é relacional, pois se
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caracteriza pelo envolvimento de relacées sociais € a0 mesmo tempo sua avaliacdo
depende da interacdo comportamental. Trata-se de uma dignidade dinamica, “no
sentido de que é construida por cada um através do exercicio da sua liberdade”
(323). A dignidade ética, entdo, nao tem como foco a pessoa humana, mas sim seu
agir e os qualificativos positivos que podem ser lhe atribuidos.

Outro ponto a ser levantado diz respeito as causas justificantes de se
reconhecer na pessoa humana uma dignidade inerente. Propondo uma
argumentacao laica, descabe fundamentar-se em razdes divinas. Demonstra
também problema o fato de se entender que sua justificativa baseia-se na idéia de
que “a natureza racional existe como um fim em si” (324), pois se retorna a
dificuldade de se aceitar que a nocao de dignidade seja sinbnima de autonomia.
Quanto a esse ponto, Andorno (325) destaca que os individuos que nao sao
moralmente autbnomos, como o0s neonatos e aqueles acometidos por doencas
mentais, tém obviamente dignidade, o que ndo se fundamenta na sua racionalidade.
Diante da dificuldade de se elaborar uma fundamentacdo Ultima para dignidade
humana, de natureza metafisica ou teol6gica, ha que se questionar acerca da sua
necessidade para se aceitar pragmaticamente a idéia de que todas as pessoas
detém uma dignidade inerente. Para enfrentar a complexidade do desafio e
sustentar o entendimento de que o reconhecimento da dignidade ontol6gica esta
dissociado da busca de sua justificacdo absoluta, vamos expor um breve
delineamento do pensamento de Perelman (326), o que nos obriga a reconhecer
que devido a relevancia da tematica, esta deveria ser tratada com mais profundidade
em pesquisa cujo objeto seja esse.

A busca de um fundamento revela-se muitas vezes incerta, aquilo que num
dado momento é aceito como fundamento satisfatério, num outro é rechagado como
insuficiente para os mesmos fins. A procura de um fundamento absoluto aproxima-
se do dogmatismo filoséfico e se distancia do ceticismo filoséfico que nega essa
possibilidade e opde-se a qualquer evidéncia justificante (327). Com efeito, se ha
muito as ciéncias naturais deixaram de exigir o carater de perpetuidade de seus
fundamentos ultimos, o que dird dos saberes que lidam com os valores humanos
(328).

A fundamentacao de nocdes de natureza ética ou axiolégica nao se processa
da mesma forma daquelas que sustentam um modelo matematico por meio de

simples demonstracao dedutiva (329). A percepc¢éao valorativa e a hierarquizacédo de



95

valores conectam-se com concepcdes do real, pois a visdo do homem contém
implicitamente avaliagbes que permitem construir preceitos morais e juridicos. Os
aspectos do real sdo avaliados valorativamente, logo, ndo ha apreensédo de uma
dada realidade alheia a todo juizo de valor. Isso nao significa que haja uma deducéao
do dever ser do ser, mas sim que néo se tem “uma visao do real indissociavel de um
realce, portanto de uma valorizagdo, seja de certos seres, seja de certos aspectos
do ser” (330).

Reconhecendo que a percepg¢ao do real alia-se a sua valoracdo, pode-se
afirmar que os homens elaboram juizos de valor, constituindo, assim, uma tabua
axiolégica passivel de compartilhamento por homens pertencentes a diferentes
culturas, como a vida, a liberdade, a e a igualdade. Enquanto os valores
permanecem em nivel abstrato, existe certa facilidade em comparti-los, entretanto,
quando sao insertos em prescricoes ou normas especificas, com interpretacdes
diversas, vé-se a complexidade de se alcancar pautas em comum (331). Assim, a
discussdao moral é a constante correlacdo entre experiéncias singulares e valores
cujo conteudo é parcialmente indeterminado, portanto, a filosofia moral ndo se
elabora por meio de fundamentagbes absolutas (332).

Perelman (333) propde que a busca de um fundamento absoluto ceda em prol
de uma dialética, na qual os valores que sdo condensados em principios e direitos
humanos possam ser analisados sob a 6tica da experiéncia concreta. Isso permite
que se considere que a concepcao do real, valorativa, construa principios éticos e
normativos. Nessa perspectiva, esses principios, normas ou prescricdes decorrentes
da percepcao axioldgica particular da realidade podem ser apresentadas ao
auditério universal com o objetivo de passar por um crivo de razoabilidade e em
conseqléncia tornar-se de alcance global (334).

A dignidade humana decorrente da apreensdo valorativa dos eventos
ocorridos durante a Segunda Guerra, ndo se “remete a uma razao definida como
reflexo ou iluminagdo de uma razao divina, invariavel e perfeita, mas a uma situacao
puramente humana, a adesdo presumida de todos aqueles que consideramos
interlocutores validos no que tange as questdes debatidas” (335). O didlogo no
ambito do auditério universal, materializado nos debates entre representantes de
Estados nas Nagdes Unidas, resultou no reconhecimento da dignidade de cada ser
humano como tal. Com efeito, a incorporacao da dignidade humana nos documentos
internacionais quer seja na esfera das Nacdes Unidas ou dos Sistemas Regionais de
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Protecdo dos Direitos Humanos, assim como por seus tribunais, traz a tona uma
proposta de solucéo centrada na acepcao de que homens que pertencem a culturas
diferentes podem partilhar conteddos axioldgicos.

A dignidade humana alicerca todos os documentos internacionais que
dispbéem sobre os direitos do homem, iniciando-se com a Carta das Nagdes Unidas
de 1945. Em seu preambulo, os povos das Nacbdes Unidas reafirmam a fé nos
Direitos Fundamentais do homem, na dignidade e no valor do ser humano. Na
Declaracao Universal dos Direitos Humanos de 1948, no preambulo, considera-se
que o reconhecimento da dignidade inerente a todos os membros da familia humana
e de seus direitos iguais e inalienaveis é o fundamento da liberdade, da justica e da
paz no mundo.

Tratando-se da dignidade humana ontolégica quando aplicada a bioética,
cumpre salientar que possui especificidades a serem consideradas neste trabalho.
Assim, o acolhimento da dignidade humana em instrumentos normativos
internacionais sobre bioética pode ser explicado a partir de alguns fatores: a) os
direitos humanos, enquanto direitos subjetivos de individuos nao sao um referencial
suficiente para lidar com a necessidade de protecdo das futuras geracdes que
decorre dos efeitos dos avancgos da biotecnologia e da intervencdo humana no meio
ambiente, porquanto nesse caso ndo se tem ainda uma titularidade definida de tais
Direitos (336); b) a dignidade humana demonstra ser um instrumental teérico e
normativo habil para a tutela da pessoa humana com relagdo a agdes advindas de
outrem e de si propria, sendo aplicavel a diversas situacdes conflitivas em bioética;
c) a dignidade possui uma conexao singular com a saude humana, o que lhe confere
especial importancia para a bioética. A seguir sera feita breve mencao a alguns
desdobramentos da dignidade humana no campo da bioética, sem a pretensdo de
esgotar o tema, tendo o propdsito de adicionar ao debate novos elementos.

Segundo Andorno (337), a linguagem dos direitos humanos, tradicionalmente
associada a individuos, dificilmente podera ser empregada para assegurar 0S
interesses das futuras geracdes. Historicamente, os direitos humanos consistem nos
direitos de individuos passiveis de definicdo e de atribuicdo de titularidade, sendo
assim afirmar que as futuras geracdes tém direitos ndo se revela apropriado. Em
razao disso, ou seja, da dificuldade em se atribuir direitos a pessoas cuja existéncia
ainda nao se verifica, nem ao menos potencialmente, a dignidade revela-se como

um meio de proteger seus interesses. Assim, quando estd em jogo a protecédo do
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meio ambiente, da biosfera, da biodiversidade, ou do patriménio genético dos seres
humanos, a protecdo ndo se da apenas em nivel individual, € necessario reconhecer
que a humanidade e as futuras geragdes possuem uma dignidade a ser respeitada.

Com efeito, com a introducado de novos conflitos decorrentes das inovacoes
biotecnoldgicas, nota-se o delineamento de interesses difusos ou coletivos, como de
agrupamentos de pessoas, futuras geracoes e a humanidade, como os relacionados
a protecdo do genoma humano e da diversidade biolégica, como previstos na
Declaragdo sobre as Responsabilidades das Geragdes Atuais para com as
Geracgoes Futuras, de 1997, da UNESCO.

Como denominado por Andorno (338), o significado expandido da dignidade
refere-se a uma nogcao mais abstrata, cujo cerne esta no valor da humanidade como
um todo, incluindo das futuras geracdes. Por meio de uma derivacao, verifica-se que
se toda pessoa tem intrinsecamente dignidade é de se concluir que o grupo ao qual
pertence, a humanidade, porta a mesma dignidade. Por esse entendimento, os
crimes contra a humanidade que consistem em linhas gerais, “no quadro de ataque,
generalizado ou sistematico, contra qualquer populagao civil’, de acordo com o
Estatuto do Tribunal Penal Internacional, também tém como foco a protecédo da
integridade fisica e mental de uma generalidade de pessoas, por consequéncia
objetiva a tutela da dignidade de individuos nao precisamente identificados.

O reconhecimento de uma dignidade expandida dirige-se a preservacao e ao
desenvolvimento sustentavel do meio ambiente para nossos descendentes, assim
como a protecao da identidade e integridade da espécie humana, questdes atinentes
a bioética. O desenvolvimento biotecnolégico, notadamente o avanco das
biociéncias, afetou a existéncia humana como um todo, assim como a permanéncia
da vida humana no planeta. Tais formas de interferéncia acarretaram o
reconhecimento de que a espécie humana detém um valor em si, além da dignidade
intrinseca a cada pessoa humana, ensejando a percepcao de que, a despeito de
nao lhe serem atribuidos direitos subjetivos ha que se reconhecer sua dignidade e
interesses a serem protegidos (339).

A Declaragdo Universal sobre o Genoma Humano e Direitos Humanos em
seu art. 12 reconheceu a dignidade intrinseca da humanidade ao afirmar que o
genoma humano é a base da unidade fundamental de todos os membros da familia
humana. Assim, como identifica no art. 24, a intervencdo em linha germinal é

entendida como prética contra a dignidade humana. A interveng¢do em linha germinal
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acarreta efeitos irreversiveis para as futuras geragdes (340), o que deve ser vedado
em virtude do dever de manutencéo e perpetuacado da humanidade, previsto no art.
32 da Declaracao sobre as Responsabilidades das Geracbes Atuais para com as
Geracoes Futuras, da UNESCO.

Com os efeitos decorrentes dos avancgos biotecnolégicos, a nocédo de
dignidade se expande para alcancar coletividades. Consequientemente reconhece-
se a dignidade intrinseca da humanidade, futuras geracdes ou de grupos de
individuos e, assim, “os interesses do individuo devem ser harmonizados com 0s
interesses das futuras geracdes, cuja protecdo fundamenta-se no conceito de
herdeiros da humanidade” (341)

A dignidade humana como empoderamento e dignidade humana como
limitacao, consistem na dupla face do respeito a pessoa. Todos que se dedicam ao
estudo da dignidade humana reconhecem a fluidez de seu conteudo e a dificuldade
de conferir-lhe contornos mais precisos. Na busca de melhor compreender a idéia de
dignidade humana a fim de converté-la num instrumental teérico no ambito da
bioética, Beyleveld e Brownsword (342) desenvolveram duas concepcdes de
dignidade humana: dignidade humana como empoderamento e dignidade humana
como limite.

A idéia de dignidade humana como empoderamento deita suas raizes no
contexto internacional apés a Segunda Guerra Mundial. As atrocidades cometidas
durante a Segunda Guerra conduziram a comunidade internacional a percepcao de
que a dignidade humana € a raiz de todas as liberdades humanas, conferindo a
todas as pessoas humanas indistintamente o direito de ser respeitada em sua
prépria dignidade e o direito as condicbes em que a sua dignidade pode florescer
(343)

Enquanto empoderamento, a dignidade humana consiste na capacidade
individual de fazer escolhas livres, 0 que permite a construcdo do edificio dos
direitos humanos centrado na promoc¢ao da autonomia individual. De acordo com
essa acepcao liberal da dignidade humana, os direitos humanos sdo designados
para assegurar a capacidade das pessoas de fazer suas préprias escolhas, 0 gozo
das condigdes nas quais ela possa florescer, determinando-se por meio dos
propésitos pessoais. Por meio da dignidade humana como empoderamento pode-se
conceber a vida humana ndo como um rol de escolhas livres e tragicas, mas sim

como uma cadeia sucessiva de escolhas pessoais, tragicas ou nao (344).
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A dignidade humana como limite tem seu surgimento atrelado as
transformacdes advindas das praticas biomédicas surgidas no século XX. Nessa
concepcao a dignidade humana é pensada como um valor constitutivo da sociedade,
por meio do qual o espaco de atuacdo da pessoa humana é restringido. Segundo
Beyleveld e Brownsword (345), a limitagdo atua como um compromisso referente a
si proprio no sentido de respeitar sua dignidade conforme ha o comprometimento
com a dignidade de outrem. A dignidade como limite fundamenta-se na Convencao
de Oviedo e na Declaracao Universal sobre Genoma Humano e Direitos Humanos.

No Relatério Explicativo da Convencdo de Oviedo enfatiza-se a dignidade
humana, assim como € incorporada como a base dos valores consolidados na
Convencao, portanto, todos os preceitos devem ser interpretados a luz do seu
objetivo principal. Assim, a regra geral do consentimento - para qualquer intervencao
no dominio da saude (art.5°.), protecdo das pessoas que sofram de perturbagao
mental (art.79), protecdo das pessoas que se prestam a uma investigacao (art.16°); e
proibicao de obtencao de lucros e utilizacdo de partes do corpo humano (art.219),
reflete a vedacéao de instrumentalizacdo da pessoa humana.

A dignidade humana como limite impde restricdo a autonomia do individuo,
podendo a primeira vista entrar em choque com a nog¢do de dignidade como
empoderamento. Entendemos que a nocao de dignidade no dominio da bioética
possui como prescricdo nuclear a exigéncia de nao-instrumentalizacao da pessoa
humana, que se expressa na férmula kantiana da vedacao de que cada pessoa trate
a sim mesma e o0s outros simplesmente como meios, porém sempre
simultaneamente como fins em si (346). A reificacdo do humano, sintetizada como
“homem-objeto” por Sarlet (347), é o fio condutor que propicia uma aproximacao da
concretude da dignidade. Com efeito, em certas situacbes nas quais se tem uma
restricdo das escolhas privadas, como proibicdo de disposicdo indiscriminada do
proprio corpo, a dignidade humana como empoderamento encontra sua barreira de
contengdo na dignidade como limite ou na interdicdo de tornar a pessoa humana
objeto de si mesma ou de outrem.

O principio da dignidade humana, embora ainda permeado por debates em
torno de sua fundamentacao teérica, se revela como o fundamento dos Direitos
Humanos e o principio-matriz da Bioética, ao menos sob a sua perspectiva
normativa. Com efeito, a despeito de sustentar neste trabalho doutoral que o
principio da dignidade da pessoa humana deveria consistir no paradigma da Bioética
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Tebdrica, reconhece-se a fragilidade dessa acepcao visto que a Bioética Tebrica
compbe-se de teorias, principios, escolas de pensamento da mais variadas matizes
nao sendo atualmente perceptivel que haja uma ampla convergéncia em torno do
principio da dignidade humana capaz de afirmar sua condi¢cdo paradigmatica.
Porém, o mesmo nado pode ser dito em relacdo a Bioética Institucional ou,
principalmente, a Normativa. Na esfera do CIB, a dignidade humana, é incorporada
como aqui se sustentou, enquanto principio fundamental da Bioética e Direitos
Humanos, mais se destaca o papel de relevo adquirido na dimensdo normativa, lhe
sendo um concedido um locus especial nas Declaragdes da UNESCO, notadamente
na Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, situado no primeiro
principio.

Delineados os contornos do conteudo da dignidade humana no ambito da
Bioética, no proximo item serd desenvolvido o outro substrato da interseccao entre

Bioética e Direitos Humanos, o partilhamento de bens éticos basicos e inviolaveis.

2.2.2. Direitos Humanos e Bioética: bens éticos basicos e inviolaveis
compartilhados

Para esta pesquisa a nocao de bens bioéticos é de extrema relevancia, pois,
juntamente com o principio da dignidade humana, integra o espacgo de intersec¢ao
compartilhado entre os campos do saber objeto desta andlise. A abordagem da
tematica dos bens bioéticos cinge-se a um estudo breve da sua nocdo, que se
ancora no delineamento realizado por Correas (348), na tipologia da valoracao
desenvolvida por Dworkin (349), bem como na teoria de bens ou valores basicos
formulada por Finnis (350). Importa explicitar que a denominacdo adotada é
preferencialmente a de bens, que se apdia na formulacao de Correas (351) como
serd em seguida demonstrado, entretanto, na linha de Finnis (8352) nao se faz
distincdo ente bens e valores, assim como em diversas passagens se usa 0s termos
valorativo, valoragéo e outros congéneres, no sentido proposto por Dworkin (353).

Iniciando com Correas (354), ha inclinacbes humanas, dirigidas a
determinados objetos, que sao préprias dos seres humanos, verificaveis em

momentos histéricos e lugares diversos, portanto, presentes em diferentes
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agrupamentos culturais. As inclinacbes podem ser identificadas a partir de tragos
fundamentais ou notas constitutivas da natureza humana. Exemplificando, a
vitalidade corpérea se vincula a inclinagdo a sobrevivéncia; a dimensao emotiva a
inclinagdo ao prazer e desfrute; a racionalidade a tendéncia ao conhecimento, e a
sociabilidade a inclinagcdo ao altruismo e convivéncia (355). O ser humano se
desloca na direcdo de objetos que tém o condao de satisfazer ou preencher essas
inclinagdes, que podem ser intitulados de “bens”. Por exemplo, a saude consiste
num “bem” para a inclinacdo a sobrevivéncia, a racionalidade € um “bem” para a
inclinacdo ao conhecimento. Como se percebe o conjunto de bens € amplo e
variado, no entanto, é possivel enunciar que alguns tipos de bens se associam
diretamente as inclinacées humanas basicas, como a de sobrevivéncia. Esses bens,
objeto das inclinagdes humanas basicas, sdo eticamente bons, na medida em que
preenchem as tendéncias humanas que expressam o modo de ser do humano.
Contudo, nem toda busca de satisfacdo de uma inclinagdo basica detém natureza
ética, pois para ser assim categorizada ha que se ter carater deliberado, ou seja, a
procura do preenchimento de certa inclinacdo deve ser fruto da racionalidade
humana destinada a tal fim. Nesse caso, tem-se a acao voluntaria e consciente
tendente a satisfacdo de uma inclinacdo essencial para o humano, o bem objeto
desta acao €, entdo, considerado um bem ético. Portanto, ha essencialmente dois
tipos de bens, aqueles que sdo meramente humanos e os que se classificam como
essencialmente humanos, os Ultimos se vinculam a inclinagbes basicas do ser
humano e, além disso, sua satisfagdo é conformada de modo racional e livre,
portanto, ético.

Agrega Correas (356) outro elemento a sua elaboracao teérica concernente
aos bens éticos, qual seja, o fato de que o alcance dos bens humanos exige
cooperacao entre pessoas. Os seres humanos ndo concebem os bens basicos sem
se inter-relacionarem, situando essa exigéncia numa escala maior, alguns desses
bens demandam, para sua satisfacdo, a existéncia de uma associacao politica,
nessa hipétese sua salvaguarda ou alcance se da no interior da comunidade politica.
Tais tipos de bens sdo o conteludo dos direitos e deveres humanos béasicos (357).
Para Correas (358) os Direitos Humanos contém os bens humanos basicos que se
realizam no seio da comunidade politica. Assim, se percebe que mesmo tratando-se
de direito da pessoa humana, os bens que tais Direitos protegem possuem uma
dimensao coletiva inegavel a medida que sua satisfacdo participa a todos, nesse
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viés “0 bem humano € um bem comum” (359). llustrando, quando se respeita,
protege ou realiza o direito humano a saude ndo se faz tdo somente sob a
perspectiva individual, isso porque a saude é um bem basico para os seres humanos
e nao para o individuo A ou B, além disso, a sua satisfacdo depende
inexoravelmente da comunidade politica, portanto, sob tal prisma é um bem comum.

Essa visdo de Correas (360) € de grande interesse para a analise de
questdes de saude publica, pois, comumente, sdo tratadas a luz da dicotomia entre
interesse individual e interesse coletivo, ou direito individual e bem comum. Em
verdade, o bem ético — saude - que se pretende emoldurar como individual deita
suas raizes na percepgdo social de sua essencialidade para o ser humano
expressar as suas formas de estar no mundo, bem como sua satisfacdo exige uma
participacdo da coletividade, por meio de acédo ou abstencdo, tornando-se um bem
comum. Com efeito, tratando do direito humano a saude, e tendo em conta que a
saude é um bem ético comum, ndo ha que se opb-lo a interesses da coletividade,
pois € a comunidade que justifica sua existéncia e permite sua satisfacdo. Assim,
caso a comunidade politica decida restringir o direito humano a saude, obviamente
sem anular o bem que consiste em seu amago, ndao o faz em prol do coletivo em
detrimento do individual, visto que o cerne do direito individual € um bem comum.
Isso se explica em razdo do bem comum - saude — ser formatado no interior da
comunidade politica que permite seu alcance, pois tal bem depende ou pode ser
afetado pelas condutas de outros no marco da sociedade politica (361). Em suma, o
bem ético, que é conteudo dos Direitos Humanos, é assim entendido porque o seu
reconhecimento deriva de uma construcdo histérico-social e a sua realizacdo
depende da atuagdo da comunidade politica, portanto, um bem ético sempre se
caracteriza como comum.

Em resumo, na visdo de Correas (362) os bens essencialmente humanos séao
aqueles que resguardam o béasico para a perfectibilizacdo da vida humana, assim
como se atingem por meio da acao racional humana, livre e voluntaria, o que lhes
confere carater ético. Esses bens éticos, quando conformados no seio da
comunidade politica, consistem no conteudo dos Direitos Humanos, portanto, séo
bens de natureza ética, politica e indispensaveis para a vida humana em condi¢des
dignas.

Sob outra perspectiva, Dworkin (363) discorre sobre os atributos relativos a
valoragao dos seres, encetando a superagao da perspectiva subjetivista, porquanto
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nega a idéia de que as coisas s6 tém valor na medida em que alguém Ihes confere.
Assim, para Dworkin (364) existem coisas que sdo valiosas em si mesmas, como a
arte e a natureza, isso significa que tém valor independentemente do apreco que se
tem por elas ou do uso que se possa fazer delas. Entao, o tedrico traz a idéia de
valor intrinseco, que nao se atrela as preferéncias particulares do sujeito empirico ou
ao seu grau de utlidade. As coisas intrinsecamente valiosas podem ser
incrementalmente valiosas, cujo aumento de quantidade proporcionalmente acarreta
incremento do bem que proporcionam, e valores sagrados ou inviolaveis, que se
caracterizam como incomensuraveis (365). O traco emblematico entre o
incrementalmente valioso e o inviolavel estd naquilo que o ultimo representa ou
incorpora, ndo sendo importante sua quantidade, mas sim o fato daquilo que é
inviolavel existir. Exemplificando, ndo se mostra importante se o0 nimero de pessoas
que existem aumente, porém a preservacao das que existem é incontestavelmente
relevante (366).

Segundo a classificacdo dworkiana (367), algo pode ser subjetiva,
instrumental ou intrinsecamente valioso. A valoragao subjetiva vincula-se a avaliagao
do individuo, quanto ao instrumentalmente valioso, algo é assim demarcado quando
seu valor esta imbricado com sua utilidade, hipétese que seu uso conduz a obtencéo
daquilo que é o objetivo da agdo humana. Uma coisa € intrinsecamente valiosa se
seu valor independente de avaliacao individual, isto é, é importante em si mesma,
portanto, ndo dependem dos sentimentos de apreco subjetivo nem do valor de uso
que |Ihe pretenda atribuir.

Algo pode se tornar inviolavel ou sagrado para determinada cultura ou pessoa
mediante dois processos, assim categorizados por Dworkin (368): associacdo ou
designacao e historico. Associacdo ou designacao se verifica quando se associa a
coisa inviolavel a sentimento ou convencéao social. O processo histérico concerne a
producgéo da coisa, ou seja, como aquilo veio a existir no mundo. Exemplificando, os
gatos eram sagrados no antigo Egito por estarem associados a Deuses e certa obra
de arte é valiosa pela forma que se deu sua existéncia, bem como as espécies de
animais em extin¢do, cujo valor se ancora no processo de sua insercao na natureza.

Aponta ainda Dworkin (369), que existem graus de sagrado, embora uma
coisa possa ser considerada inviolavel pode existir outra, que seja mais, no interior

da hierarquia dos seres passiveis de serem classificados como sagrados. Assim
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como o ser humano é seletivo ao assinalar que determinadas coisas sao sagradas
ou inviolaveis e outras nao.

Percebe-se que ao esquadrinhar uma tipologia da valoracao, Dworkin apéia-
se no subjetivismo axiolégico quando afirma que certas coisas detém valor subijetivo,
e, ai o relativismo da avaliacdo se acentua, pois o valor dependera necessariamente
do computo individual. Quando aborda o valor instrumental estd, em verdade,
deslocando a apreciacdo do valor para o nivel coletivo, visto que sua estimativa
atrela-se a utilidade de algo para o outro, independentemente da avaliacao que o
sujeito faca. Dessa forma, pode-se asseverar que o valor, no segundo caso, liga-se
a capacidade ou habilidade de algo gerar beneficio para outrem. Por fim, a idéia de
valor intrinseco ou sagrado aproxima-se da proposta de Reale intitulada “histérico-
cultural”, existe uma objetividade quanto a valoracao de determinadas coisas, porém
nao advém de um “mundo dos valores”, separado da realidade, mas do processo
histérico-cultural do fazer humano. Assim, a despeito de Reale tratar das teorias
sobre o valor e Dworkin ocupar-se da valoragdo de coisas, pode-se tentar
correspondé-las nos moldes acima.

O ponto a ser deslindado neste momento diz respeito aquilo que pode ser
entendido como valor basico. Segundo Finnis (370) embora haja a contestagdo que
acerca da existéncia de valores compartilhados universalmente, todas as
sociedades humanas expressam algum tipo de consideracdo especial a vida
humana, pois partilham do principio de que a vida humana nao pode ser extirpada
sem uma justificativa bem definida. Desse modo, os valores basicos sao
equivalentes a bens, que se desdobram em formas ou objetivos do agir humano.
Finnis (371) elenca sete formas de bem ou valores basicos: vida, conhecimento,
experiéncia estética, sociabilidade, racionalidade pratica, religido e jogo. Os bens ou
valores basicos sao buscados por si mesmos, independentemente de seu peso
instrumental, portanto, podem ser considerados como aspectos basilares para o
bem-estar humano.

A listagem de bens basicos é variavel, outros autores ja produziram
enumeracgdes com diferentes conteudos, o importante a constatar € que, a despeito
da discordancia em torno dos bens considerados como basicos, é consenso que
catalogar um objetivo ou forma de viver como bem basico implica entendé-los como
propésitos essenciais da acao humana. Por conseguinte, mais importante do que
listd-los € compreender a significagdo da nocao de basico, que, conforme Finnis
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(372) desdobra-se em: sdo formas de bem evidentes; nenhum bem basico pode ser
reduzido a elemento de qualquer outro ou ser meramente instrumental a busca dos
outros bens. Em ultimo lugar, quando analisado individualmente cada um deles é
visto como o mais importante, do que decorre a inexisténcia de hierarquia entre eles.
Com efeito, ndo ha uma prioridade objetiva entre os bens bésicos (373).

Os bens basicos ndo sado abstracbes apartadas da realidade humana, sao
aspectos do concreto bem-estar dos seres humanos. No campo da Bioética, os
valores basicos sdo aqueles que compdem o conjunto de bens considerados, no
sentido de Dworkin, como inviolaveis, pois sua valoracdo independente da sua
instrumentalidade ou da avaliagdo subjetiva, ou seja, sdo objetos que em
decorréncia de um processo histérico-cultural foram objetivamente reconhecidos
como inestimaveis para o humano. Sem filiar-se a corrente do objetivismo axiolégico,
acolhem-se neste trabalho os bens como objetos ndo como entidades supra-
empiricas existentes idealmente, mas, sim, enquanto propriedades de objetos que
se irrompem no seio da vida social, por isso sua objetividade nao é imanente, infere-
se do mundo construido pelo humano.

Os bens bioéticos consistem naqueles basicos e inviolaveis, existentes
independentemente da estimativa subjetiva e forjados no devir historico. Afirma-se
que os valores bioéticos sao basicos porque a Bioética tem por objeto dilemas éticos
ligados a vida, assim como a dignidade da pessoa humana ou da propria
humanidade, logo, os bens que a sustentam sao n&o instrumentais e se revelam
como propdsitos essenciais da acao humana.

Importa explicitar que o fato de se sustentar que a Bioética, enquanto ética
setorial de cunho prescritivo, € substancialmente valorativa, ndo implica defini-la
como uma ética material dos valores (374). A Bioética abrange teorias éticas
diversificadas, dentre elas pode-se até mesmo incluir a ética material dos valores,
porém todas “sdo construidas praticamente com os mesmos conceitos, porque nao
€ possivel falar de moral prescindido de valores, bens, deveres, consciéncia,
felicidade, finalidades da conduta, liberdade, virtudes, etc.” (375). Sendo assim,
independentemente da teoria ética acolhida, a Bioética entremeia-se por bens ou
valores que se pretende preservar ou efetivar, todos, entendidos neste trabalho,
como bens basicos ou inviolaveis em virtude do préprio liame entre a Bioética e seu
objeto — questdes relacionadas a medicina, ciéncias da vida e as tecnologias que
lhes estdo associadas. Embora se argumente que os bens bioéticos sejam basicos,
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descabe propor uma listagem de tais bens cerrada, o que se propde é reconhecer
que, ndo obstante os contextos socio-culturais e especificidades econbémicas ha
certa univocidade entre os bioeticistas quanto aos bens ou valores caros a Bioética.
Com efeito, bens éticos como dignidade humana, liberdade, igualdade, vida e
integridade fisica atravessam inumeras correntes bioéticas, conseqlentemente,
pode-se afirmar que consistem num conjunto de bens bioéticos, retratados como
béasicos e inviolaveis.

Portanto, antes de tudo, a Bioética expressa valores (376), seu surgimento
deu-se a partir da percepcao de que a pratica biomédica e o desenvolvimento
biotecnoldgico devem ser envoltos por uma reflexdo de carater valorativo. Em
verdade, a Bioética tem muito a ver com a critica a desconexdo entre o
conhecimento cientifico e a tecnologia e sua avaliacao axiolégica. Embora possa se
acatar a diferenciagéo feita entre juizos de valor e de realidade, a Bioética propugna
que essa separacao nao é tao evidente e perfeita como os defensores de que a
ciéncia é o dominio da verdade, atributo dos fatos, e ndo do bem, atributo da acao
moral, gostariam que fosse (377). A separacao lluminista entre o bem e a verdade,
de um lado os valores e as opinides - atribuidos ao individuo -, e, de outro, o
dominio do conhecimento, encarnado na ciéncia - conduz a enganosa concepg¢ao da
neutralidade cientifica. O tema da neutralidade cientifica e da critica a racionalidade
€ empreitada de félego, que foge da proposta deste trabalho, assim, busca-se tao
somente sublinhar que a insercdo da avaliacao axiolégica de praticas humanas é
central na Bioética, portanto, o conjunto de valores basicos constitui seu alicerce.

Os Direitos Humanos, de acordo com o desenvolvido nesta pesquisa, sao
normas juridicas e morais, que carregam os bens basicos para a humanidade. O
bem ou critério valorativo predispde a norma de Direitos Humanos e a justifica,
assim tais normas os especificam, fundamentando o carater obrigatério da conduta.
Desse modo, o valor precede a norma de Direitos Humanos como motivacédo ou
razao logica (378). Os Direitos Humanos necessariamente sdo normas de cunho
axioldgico, pois sua finalidade é proteger, via sua estruturacao juridica, os bens
basicos da pessoa humana. Como se pode observar a partir do conteddo da
Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, de 1948, ha um rol de bens basicos
subjacentes, como a liberdade, seguranca pessoal e social, igualdade, e justica, isto
€, existe uma escala axiol6gica subtendida nos Direitos Humanos (379). Com efeito,

o poder moral dos Direitos Humanos esta no entrelacamento de valores morais
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fundamentais (380), conseguintemente retira-se da sua esfera “aqueles direitos
morais que nao se referem especificamente a realizagdo da pessoa humana” (381).

Como propde Annas (382) a Bioética ndo pode perder a oportunidade de
deixar de langar méo dos valores ou bens contidos nos instrumentos normativos de
Direitos Humanos, como aqueles insertos na Declaracdo Universal dos Direitos
Humanos. Segundo Andorno (383) a associacao de Bioética e Direitos Humanos se
ancora obviamente no fato de que as atividades biomédicas estdo diretamente
relacionadas com os mais basicos Direitos Humanos, como o direito a vida e a
integridade fisica. Na mesma linha defendida pelos bioeticistas apontados, a
Declaragao Universal dos Direitos Humanos traz em seu bojo um conjunto de bens
basicos e inviolaveis, imediatamente vinculados a vida e as condicdes que fazem
com que seja digna. Por outro lado, a Bioética tem como escopo indiscutivel a
reflexao e prescricdo de condutas atinentes a vida e dignidade humana. Com efeito,
tanto a Bioética quanto os Direitos Humanos pretendem tutelar bens éticos
absolutamente necessarios para a pessoa e para a vida digna.

Assim, repisa-se que os Direitos Humanos contém bens béasicos de natureza
moral que lhes conferem significacdo. Os bens basicos podem ser encarados como
interditos minimos para o convivio harménico entre seres humanos ou propiciadores
de condicao de vida digna. Assim, a Bioética que lida com problematicas ligadas a
vida, a saude e a dignidade humana nao pode desconsiderar a existéncia desses
interditos de cunho valorativo, presentes nos Direitos Humanos. Quanto ao emprego
dos bens ou valores como interditos € importante explicitar que isso ndo implica lhes
atribuir tdo somente um carater negativo, ou seja, impeditivo de determinadas
condutas, mas também positivo, pois impdée a adocdo de comportamentos
comissivos, nesse caso o interdito estaria relacionado ao deixar de agir. Como
exemplo, o direito a saude, caro para a Bioética, impde uma sancéo ao nao fazer por
parte do Estado ou de terceiro quando se trata do dever de protecao e realizacao de
tal direito.

Concluindo, na Bioética Normativa se verifica a condensacao de bens éticos
bésicos e inviolaveis em seus instrumentos, especificamente a Declara¢cao Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos, de 2005, por meio de seus principios permite
que se enumere um conjunto de bens basicos no campo bioético. Assim,
compreendemos que conhecimento, liberdade, integridade pessoal, igualdade,
justica, equidade, diversidade cultural, solidariedade, cooperacao e saude podem
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formar um conjunto de bens bioéticos, que se materializados via prescricdoes éticas
ou mediante recurso ao Sistema das Nacdes Unidas de Direitos Humanos, como
demonstrado deste trabalho, podem conduzir a humanidade a consideravel elevacao
no nivel de condigdes de vida digna. Por outro lado, tratando-se da Bioética
Institucional ndo se constatou, nesta pesquisa, a invocacao imediata da teoria dos
bens éticos basicos como suporte para a assertiva de que o referencial dos Direitos
Humanos comunga com a Bioética os bens mais caros para a humanidade.
Contudo, ao se eleger os Direitos Humanos como pauta ética universal para o
dialogo e dedugdo de principios bioéticos, a Bioética Institucional, indiretamente,
reconhece que ha um substrato em comum entre os dois campos, entendidos, aqui,
como o principio da dignidade humano e o bens éticos basicos.

Visto que o conteldo do espaco de interseccao entre Bioética e Direitos
Humanos se encontra preenchido pelos substratos apontados, no préximo item
serdao abordadas as variadas formas de tratamento tedrico da interconexao entre os
dois campos, de acordo com a categorizacdo feita a partir da construcdo de
bioeticistas que tratam da tematica. Dentre os bioeticistas estudados, alguns
caminham na mesma direcao do entendimento defendido neste trabalho doutoral
acerca de que a interconexdo entre Bioética e Direitos Humanos se estrutura com
base no principio da dignidade humana e no compartihamento de bens éticos

basicos, como a seguir sera mais bem explanado.

2.3. RELACAO ENTRE BIOETICA E DIREITOS HUMANOS: CATEGORIZACAO
DAS ABORDAGENS TEORICAS.

Sob a perspectiva tedrica, o exame da interface entre Bioética e Direitos
Humanos implica estabelecer as suas justificantes e o seu conteddo de modo a
conferir argumentos que a sustente, assim como substrato que contribua para sua
consolidacdo institucional e normativa. Mas, além desses elementos a dimenséo
tedrica implica investigar como a comunidade de bioeticistas vem, na esfera
académica, encarando a interface, ou seja, de que modos essa introducdo do
referencial dos Direitos Humanos na Bioética vem sendo estudada e percebida pela

comunidade de bioeticistas. Assim, com esse objetivo, apds levantamento e analise
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da bibliografia, fez-se uma categorizacdo das formas de compreensao da interface
entre Bioética e Direitos Humanos encontradas na literatura bioética. Com efeito,
foram sistematizadas quatro formas de abordagem dessa interconexao: i. os Direitos
Humanos sao inseridos no corpo tedrico da proposta bioética; como exemplo tem-se
a Bioética de Intervencao desenvolvida por Garrafa e Porto (2008) e a Bioética dos
Direitos Humanos, proposicéo construida por Tealdi (2008); ii. os Direitos Humanos
sao trazidos para o campo bioético, enquanto portadores de valores, como a saude,
a integridade fisica, a privacidade, e integrados ao debate bioético, sem a exclusao
das demais abordagens éticas - desenvolvem estudos nessa 6tica Andorno (2004) e
Baker (2001); iii. os Direitos Humanos integram a Bioética compondo uma corrente
ética especifica denominada “rights-based’, cujo fundamento ético seriam o0s
préprios Direitos Humanos - Beauchamp e Childress (2001) e Neri (2004) expdem
teorias éticas a partir dessa proposta; iv. alguns analisam a interconexao entre
Bioética e Direitos Humanos, como Fenton (2008), ou elaboram criticas sobre essa
relacdo, a exemplo de Benatar (2002) e Ashcroft (2008), com o propdésito de
identificar pontos de contato e distanciamento entre os campos.

Importa salientar que essa abordagem a partir das quatro formas de perceber
a interconexdo em exame cinge-se a Bioética Teorica, isso significa que a Bioética
Normativa e a Institucional ndo serdo analisadas com base nesse recorte. Sendo
assim, serdo apresentados o0s contornos das perspectivas teéricas que tratam da
interface entre Bioética e Direitos Humanos, nos moldes abaixo.

2.3.1. A Bioética de Intervencao e a Bioética dos Direitos Humanos

A primeira abordagem se caracteriza pela introdugdo do referencial dos
Direitos Humanos no préprio marco teérico da corrente bioética estudada, ou seja,
tal referencial € considerado como uma teoria ética prevalente na proposta de
construcdo de vertente bioética. Iniciando-se pela Bioética de Intervencdo, cuja
proposta de construgéo surgiu formalmente no Sexto Congresso Mundial de Bioética
realizado em Brasilia no ano de 2002, vertente bioética eminentemente brasileira.
Tal corrente reconhece que a desigualdade entre pobres e ricos e paises centrais e
periféricos € um dos fatores a ser considerado na andlise de situagdes bioéticas,
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propondo praticas intervencionistas, objetivando contribuir para a criacdo de
condi¢cdes equanimes entre os individuos e Estados (384). A Bioética de Intervencao
propugna que a ética deixe de ser percebida apenas sob o prisma privado, ao
destacar que seu papel de analise de acdes sociais, sanitarias e ambientais é
inegavel (385). Com isso, a Bioética de Intervengé@o confere relevancia a dimensao
publica da ética, destacando sua funcao na andlise de praticas em saude publica,
principalmente na determinacado de formas de intervengdes publicas, na prioridade
das acoes e formacado do pessoal capacitado. Levando em conta a realidade dos
paises periféricos, a Bioética de Intervengcdo se ocupa da realizacdo universal dos
Direitos Humanos, dentre eles o direito a uma vida digna, representada pela
possibilidade de acesso a saude e outros direitos essenciais para a sobrevivéncia
humana (386).

Dentre os referenciais norteadores da Bioética de Intervencgéo, sdo elencados
os Direitos Humanos contemporaneos, compreendidos como instrumentos éticos de
controle social. Sao ressaltados os direitos de igualdade e equidade, incorporando
um discurso de cidadania ampliada sob o fundamento de que os direitos estdo além
das garantias advindas dos Estados. A intervencdo deve ocorrer para assegurar a
todos os seres os Direitos Humanos de primeira, segunda e terceira geragéo (387).

Como se nota, o referencial dos Direitos Humanos ocupa amplo espago na
construcao teédrica da Bioética de Intervencdo. Sao enquadrados como marco
norteador, bem como justificantes das agdes interventivas. Nesse caso, a introdugao
dos Direitos Humanos na Bioética se da por meio da incorporagdo dos primeiros na
proposicao tedrica dessa vertente enquanto um de seus suportes. A Bioética de
Intervencdo ndo realiza a avaliagdo critica da interconexdo ou a analise das
possibilidades e limites da relacao entre os dois campos, o foco esta no recurso aos
valores consubstanciados em normas de Direitos Humanos, tais como igualdade e
equidade, bem como na possibilidade de empregéa-los como discurso justificante da
intervencao.

A outra escola que se enquadra na primeira categorizacao, a Bioética dos
Direitos Humanos, formulada por Juan Carlos Tealdi, bioeticistas argentino, como a
prépria denominacgao indica, fundamenta-se integralmente no referencial dos Direitos
Humanos. A construgcdo de uma Bioética dos Direitos Humanos encetou-se no ano
de 2001, num encontro de bioeticistas e pessoas do movimento de Direitos
Humanos, ocorrido na Argentina (388). A proposicao inicial da Bioética dos Direitos
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Humanos foi impulsionada por uma vis&o critica de bioeticistas e atores sociais da
América Latina diante do “fundamentalismo dos principios éticos”, em razdo de
considerar que sua adocao e introjeccoes acriticas em regides periféricas deveriam
ter como contraponto uma formulacdo teérica genuinamente latino-americana e
baseada nos Direitos Humanos. (389).

A Bioética dos Direitos Humanos propugna duas teses basicas. A primeira
tese sustenta que a Bioética associa-se aos Direitos Humanos, independentemente
do reconhecimento de seu pluralismo teérico ou moral. Segundo Tealdi (390) é
inegavel o fato de que ha “diversas bioéticas”, cujos aportes se constroem
ancorados em teorias éticas e moralidades variadas, porém assevera que a ética
dos Direitos Humanos deve ser um ponto de partida Unico, homogeneizando-as.
Essa tese € lancada com o escopo de se colocar contra toda proposta de
desvinculacado da Bioética dos Direitos Humanos, notadamente aquela formulada
pelos perfilhados a “doutrina do neopragmatismo vinculado ao neoliberalismo” (391).
A segunda tese, de cunho filos6fico-normativo, defende que toda concepgéao tedrica,
no campo bioético, deve considerar o lugar ocupado pelo moral num sentido comum,
os valores, os principios, e as virtudes na dimensao ética da teoria. Entretanto, ndo
deve deixar de fundamentar as relagdes que a racionalidade moral trava com as
outras espécies de racionalidade, como a juridica, a cientifica e a tecnoldgica (392).

A Bioética dos Direitos Humanos nao se pretende exclusiva, propde-se
conviver com outras formas de teoria ética, como, por exemplo, a casuistica.
Contudo, se opde expressamente a bioética liberal-pragmatica, sob o argumento de
que essa objetiva ser singular e, conseqlentemente, desconsidera outras
formulacoes tedricas. Com efeito, a Bioética dos Direitos Humanos pode se conjugar
com diferentes vertentes, como a corrente fundamenta na teoria ética das virtudes,
do cuidado, baseada no género, ou uma bioética personalista, o que ela tem de
original e particular € o referencial dos Direitos Humanos como pauta de moralidade
Unica que atravessa todas as correntes. Nessa perspectiva, os Direitos Humanos
consistiriam num minimo de moralidade ou a “fronteira demarcadora dos mundos da
moralidade e da imoralidade” (393).

Assim, a Bioética dos Direitos Humanos busca a universalizacao dos valores
e deveres morais contidos nos Direitos Humanos, e enquanto forma de critica
bioética se situa em posicdo de enfrentamento a uma bioética neoliberal que se
pretende global (394).
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Ambas as vertentes bioéticas enquadradas nesta primeira categoria lancam
mao do referencial dos Direitos Humanos de modo a inseri-lo, como marco ético-
tedrico, na sua construcdo de uma teoria em Bioética aplicada a determinados
dilemas morais especialmente configurados na realidade dos paises latino-
americanos. A énfase nos Direitos Humanos, no caso das duas correntes expostas,
se entrelaga com o fato de proporem teoria bioéticas que se ocupem de tematicas
mais proximas da realidade dos paises periféricos, cujos problemas relacionados a
medicina ou as ciéncias da saude nao sao semelhantes aos dos paises centrais.
Deslocando o foco da Bioética para questdes sociais, o referencial dos Direitos
Humanos surge como mais apropriado, aliado a outros propostos pela Bioética de

Intervencgao, para lidar com essas tematicas.

2.3.2. Direitos Humanos como pauta axioldgica para a Bioética

Esta segunda categorizacdo ndo propde novas teorias bioéticas, mas sim se
ocupa tdo somente do estudo da interconexdo objeto desta pesquisa. Advoga que
os Direitos Humanos consistem num conjunto de normas juridicas universais que
devem ser utilizadas como parametro balizador de prescricoes bioéticas. Esse tipo
de abordagem considera os Direitos Humanos de forma mais restrita, os direitos
compreendidos no denominado Direito Internacional dos Direitos Humanos. Esses
direitos séo a estrutura essencial e o ponto inicial do desenvolvimento dos principios
bioéticos de estatura internacional (395). Andorno (396) apresenta algumas razdes
para explicar o apelo aos Direitos Humanos ao se estabelecer normais globais em
Bioética. Inicialmente, ha uma relacdo estreita entre as praticas biomédicas e as
principais normas de Direitos Humanos, por exemplo, temas como clonagem
humana e manipulagdo do genoma humano concernem intrinsecamente a
identidade da espécie humana. Segundo Andorno (397), a razdo mais Obvia que
justifica a aproximagéo entre Bioética e Direitos Humanos centra-se no fato de que
as atividades biomédicas relacionam-se diretamente com os principais Direitos
Humanos basicos, tais como o direito a vida e a integridade fisica e mental. Dessa
aproximacgao, se infere a possibilidade de se recorrer aos Direitos Humanos para a
protecdo dos individuos de danos no campo biomédico. Ademais, embasar-se nos
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Direitos Humanos facilita a formulacdo de padrbes universais, pois o Direito
Internacional dos Direitos Humanos alicerca-se na assuncao que esses direitos
basicos transcendem a diversidade cultural. Como no campo bioético a diversidade
cultural e ética € o que predomina, sendo, inclusive, o pluralismo uma de suas
caracteristicas, a universalidade dos Direitos Humanos importa para o
estabelecimento de pautas éticas compartilhadas, podendo, assim se alcancar mais
facilmente principios bioéticos universais.

Andorno (398) enfatiza o fato dos Direitos Humanos, atualmente, serem uma
linguagem comum que propicia o debate e o desenvolvimento de principios
universais em Bioética, bem como registra que a rede composta por normativas e
orgaos internacionais constitui um relevante instrumento para proteger a pessoa
humana. E esse € um dos principais motivos para integrar o referencial dos Direitos
Humanos a Bioética (399).

Segundo Baker (400), a Bioética e os Direitos Humanos foram concebidos
como reagao ao horror das atrocidades cometidas durante a Segunda Guerra
Mundial. Assim, ambos assentam padrdes de suporte para o respeito pelas pessoas;
tendem a busca de pautas universais; sustentam aliangcas de governos e organismos
nao-governamentais; empregam seus discursos para democratizacdo de elites
profissionais; dentre outras caracteristicas em comum elencadas por Baker (401),
que critica a estreiteza da Bioética estadunidense, pois a impede de algcar espacos
internacionais e o desafio de uma Bioética Global. Assevera que para supera-la é
preciso voltar-se para o conceito cosmopolita de Direitos Humanos.

Baker (402) ressalta a idéia de construcdo de principios internacionais
bioéticos como mecanismos para a protecao dos Direitos Humanos, visto que a
linguagem dos direitos ja é aceita como o discurso ético internacional. Com efeito,
aponta que o discurso baseado nos direitos é o melhor meio disponivel para realizar
o objetivo compartilhado pela Bioética e pelos Direitos Humanos: a demanda moral
de que nunca mais seres humanos sejam tratados sem respeito e com violagao a
sua dignidade (403). Uma Bioética internacional baseada no respeito pelos Direitos
Humanos € positiva também pelo fato de afastar as disputas entre os diversos
principios bioéticos, que devem, nessa linha de entendimento, proteger os Direitos
Humanos.

Pode-se notar que Andorno e Baker estabelecem uma relacédo profunda entre
Bioética e Direitos Humanos, com enfoque no papel que os ultimos desempenham
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no campo bioético. Ambos entendem que os Direitos Humanos, em virtude de
traduzirem uma ética comum internacional e com tendéncia universalista, podem
conduzir a consensos em Bioética. Assim, os Direitos Humanos seriam o suporte
dos principios de uma Bioética Global compartiihada. Embora Andorno e Baker
facam alusdo a outros aspectos que permeiam a interface entre Bioética e Direitos
Humanos, conferem peso maior ao universalismo dos Direitos Humanos, sendo que
essa caracteristica, contestada por muitos teéricos, seria o trunfo que os faz serem
tdo necessarios para o campo bioético. Como ambos tratam da perspectiva de
construcdo de uma Bioética global, é compreensivel que os Direitos Humanos
tenham conquistado tanto espaco na procura de consensos em nivel internacional,
afinal, é factualmente reconhecido que os Direitos Humanos sdao normas de cunho
moral com aceitagao global. E é a luz dessa universalidade que sdo incorporados a
Bioética.

2.3.3. Teorias éticas baseadas em Direitos

Esta categorizacao engloba duas percepcoes semelhantes do referencial dos
Direitos Humanos, que os enquadra como as demais normas juridicas numa teoria
ética fundamentada na linguagem juridica. Nessa perspectiva, embora se reconheca
certas particularidades dos Direitos Humanos, o enfoque dado a tais normas é sua
caracterizacao legal. Por Néri ndo se ocupar propriamente de analisar a inser¢cao do
referencial dos Direitos Humanos na Bioética, apenas se faz alusdao ao seu modo de
classificar os Direitos Humanos enquanto teoria moral, por se assemelhar a proposta
de Beauchamp e Childress, que consiste no foco desta categorizacdo. Assim,
segundo Néri (404), a partir da Declaracao Universal de Direitos Humanos de 1948,
o recurso aos Direitos Humanos passa a fazer parte da “linguagem ética e politica
contemporanea” (405). Assim, tratou-se de conceber os Direitos Humanos como
uma forma de ética comum a ser partilhada. Na acepcao de Néri, relnem-se na
intitulada “Etica dos Direitos” aquelas concepcdes éticas que partem dos Direitos
Humanos como vinculos essenciais do agir, enquadrando a “Etica dos Direitos” no

quadro das denominadas éticas deontoldgicas
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Beauchamp e Childress (406) ao fazer referéncia a teorias éticas situam a
teoria baseada em Direitos ao lado do Utilitarismo, da Teoria Kantiana, do
Comunitarismo e da Etica do Cuidado e reconhecem a importancia da linguagem
dos Direitos para expressar pontos de vista moral. Importa assinalar que embora
Beauchamp e Childress nao restrinjam sua abordagem aos Direitos Humanos,
percebe-se que é deles que tratam quando expdem uma teoria moral baseada em
direitos, pois se referem a direitos previstos nos documentos internacionais como
humanos, bem como utilizam a classificacdo de Direitos Humanos em negativos e
positivos. Ademais, a tais direitos fazem mencado expressamente ao aludirem aos
aspectos favoraveis de uma teoria moral baseada em Direitos.

A Teoria baseada em Direitos evocada por Beauchamp e Childress (407) é
analisada como um individualismo liberal, pressupondo a existéncia de um espaco
na sociedade para que os individuos desenvolvam seus projetos pessoais. Desde
Hobbes o individualismo liberal empregou a linguagem dos direitos para veicular
argumento politicos e morais, assim, historicamente essa linguagem é instrumento
para formalizar demandas individuais, notadamente as relacionadas a liberdade.

Nao se encontra mais em disputa a legitimidade da tarefa dos direitos civis e
politicos de salvaguarda da esfera de liberdade individual das intromissdes de
outrem ou da coletividade. Contudo, a idéia de que os direitos podem prover a
sustentacdo para teorias morais ou politicas ainda é controversa, como, por
exemplo, para muitos utilitaristas e marxistas (408).

Os autores (409) fazem uma distincao entre direitos legais e direitos morais,
os primeiros podem ser justificados em principios legais, e os segundos se alicergcam
em regras e principios morais. Também classificam os direitos em absolutos e prima
facie. Em geral os direitos ndo sdo absolutos, com os principios que prevéem
obrigacdes, sdo prima facie. Embora a poucos direitos atribuem-se o qualificativo
absoluto, como o direito a escolher sua prépria religido ou a nao ter religido, os
direitos servem prima facie como barreira para as acbes estatais mesmo quando
produzam ou maximizem beneficios sociais. Prima facie — presumivelmente validos -
por que em determinadas situacdes as exigéncias de utilidade publica podem ter ma
significancia proeminente que justifique o afastamento ou mitigacdo de determinados
direitos (410). Dai a diferenca entre violar e infringir um direito, violar seria uma agéao
injustificada contra um direito e infringir refere-se a uma acéao justificada que se
sobrepde e um direito.
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Ha uma correlagdo entre direitos e obrigacdes, ou seja, sempre quando um
sujeito detém um direito outra parte possui para com ele um dever ou obrigacao.
Contudo, existem obrigagdes ou exigéncias que nao apresentam um direito
correlato, como as obrigacdes de caridade. Assim, conclui-se que a linguagem dos
direitos é correlativa a da de carater obrigacional, entretanto, particulares contextos
devem ser examinados para se afirmar que essa correlacéo € de mao dupla.

Alguns filésofos apontados por Beauchamp e Childress (411) incorporam a
primazia dos direitos em suas teorias éticas “rights-based” em detrimento das
obrigacdes. Isso se explica em razdo da tarefa central da moralidade ser a protecéo
dos interesses individuais e os direitos consistirem nos instrumentos primarios para
esse fim, portanto, guias da acao moral sdo, em verdade, “rights-baseqd”.

Ao avaliarem criticamente o Individualismo Liberal, Beauchamp e Childress
(412) expbem quatro criticas: i. o problema de se centrar a ética em uma teoria
baseada em Direitos é a parca abrangéncia da linguagem juridicas, pois abarcam
apenas uma parte do fendmeno moral, cuja complexidade e penetracao social é
maior; ii. ha questbes normativas sobre o exercicio dos direitos, ou seja, as vezes o
qgue se coloca moralmente ndo € se alguém possui determinado direito mas até que
ponto ele deve ser exercido ou como deve; assim, mesmo que se tenha uma
completa teoria dos Direitos questées relacionadas a obrigagcdo moral ou ndo de
exercé-los perdura; iii. o Individualismo Liberal confere énfase exacerbado ao
individuo negligenciando a importancia da coletividade e de bens comuns, como, por
exemplo, a saude publica; e iv. a “rights-based’ teoria muitas vezes percebe dilemas
morais criando conflitos entre os direitos das partes envolvidas, dificultando, assim,
sua solucao e até mesmo criando contraposicdes ou insuflando-as.

Quanto a uma percepcao construtiva do Individualismo Liberal, os autores
(413) aceitam os Direitos Humanos basicos, positivos e negativos, como meios de
atendimento de propédsitos morais e sociais. Ressaltam, ademais, que ndo ha
linguagem mais adequada para a protecdo do individuo em nivel politico,
reconhecendo que injusticas e tratamentos desumanos ocorrem com maior
frequéncia em paises que falham em adotar os Direitos Humanos em seus
documentos ou seu discurso.

Também nao deixam de lado o fato de que os Direitos Humanos ultrapassam
fronteiras e se revelam como os parametros internacionais para o tratamento das

pessoas. E que a sustentacdo da dignidade e do auto-respeito em direitos exigiveis
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conferem maior autonomia a pessoa humana e possibilidade de defesa de seus
projetos pessoais, pois, a linguagem obrigacional centra o dever de tratar outrem
dignamente na vontade do obrigado, deixando o agente em posicao vulneravel.

Para Beauchamp e Childress, o referencial dos Direitos Humanos é mais uma
das teorias morais que podem penetrar o campo da Bioética, sob a denominacao de
“teoria baseada em direitos”. Tais autores ndo Ihes concebem como protagonistas
da reflexdo bioética, ou mesmo da atividade prescritiva, nesse sentido, tampouco
reconhecem a dignidade humana como principio-matriz da Bioética, o que desvela
seu posicionamento diametralmente apartado do acolhido nesta pesquisa.

2.3.4. Pontos de contato e distanciamento entre Bioética e Direitos Humanos

Alguns te6ricos nao tém a intengéo de aprofundar ou utilizar o referencial dos
Direitos Humanos como alicerce de sua estruturacao teérica Bioética. Com efeito, os
agora tratados, Fenton, Benatar e Ashcroft, buscam desenvolver pontos de contato
entre a Bioética e os Direitos Humanos ou de afastamento.

Fenton (413), ao sistematizar pontos de aproximag¢ao, enumera quatro razdes
para alicercar a interface entre Bioética e Direitos Humanos. : A primeira refere-se a
problematicas planetarias que afetam diversas regides do globo, sem limites
fronteiricos, e demandam solu¢cdées de carater intercultural, sem espaco territorial
previamente delimitado. A caracterizagdo de determinados dilemas bioéticos como
planetarios conduz a reflexdo de que apenas uma Bioética Global estaria apta a lidar
com questdbes de tamanha abrangéncia. A linguagem dos Direitos Humanos
alinhavaria as diversas concepg¢des bioéticas, j& que constitui uma pauta ética
universal que ultrapassa barreiras culturais (414).

A segunda razao relaciona-se com a relevancia atribuida por alguns
bioeticistas a linguagem dos Direitos Humanos na esfera da saude publica. Sabe-se
que variados dilemas bioéticos surgem no desenrolar das a¢des de saude publica e
que, a despeito da Bioética ter se consolidado academicamente como uma ética
biomédica, atualmente clama-se pela sua insercdo em outros espagos, como a
saude publica. Ao se introduzir a reflexao bioética nessa frente, o instrumental
tedrico e pratico mais adequado é fornecido pelos Direitos Humanos, devido a sua
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universalidade e énfase na igualdade e dignidade (415). A saude publica vincula-se
diretamente com o direito humano a saude, e, logo, encontra-se imbricada com seus
dois desdobramentos: o direito a assisténcia sanitaria — no que concerne aos
servicos de saude - e os Direitos Humanos relacionados aos determinantes em
saude — relativos aos diversos fatores socio-econdmicos que interagem com o bem-
estar fisico, mental e social da pessoa humana.

A terceira justificante para a interface analisada refere-se aos valores
compartilhados entre a Bioética e os Direitos Humanos. A existéncia de valores
compartilhados entre Bioética e Direitos Humanos faz com que se toquem e troquem
construtos tedéricos e praticos advindos de cada campo. A Bioética, enquanto
reflexdo sobre as “questdes de ética suscitadas pela medicina, pelas ciéncias da
vida e pelas tecnologias que Ihes estdo associadas”, definicdo dada pela Declaracéo
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, visa proteger um rol de valores
fundamentais para a dignidade da pessoa humana, tais como a vida, a saude, a
integridade fisica e mental e a liberdade; na mesma dire¢do, os Direitos Humanos
sao instrumentos juridicos, cujo principio matricial € a dignidade humana e trazem
em si, preenchendo-lhes materialmente, valores caros para a humanidade. A
Bioética encontra-se conectada com os Direitos Humanos por meio de valores
universais que se encontram acolhidos no direito internacional dos Direitos
Humanos.

A quarta e ultima razao apontada baseia-se na existéncia de um sistema de
protecdo internacional dos Direitos Humanos e na possibilidade de sua utilizacao
com o escopo de proteger a dignidade da pessoa humana, bem como de outros
valores relacionados a questdes éticas suscitadas pela medicina, ciéncias da vida e
tecnologias correlacionadas. Fenton (416) aponta que os Direitos Humanos, por
constituirem um corpo de normativas positivadas, revelam uma coercitividade
ausente nas normas somente de natureza ética. A despeito do sistema internacional
de protecao dos Direitos Humanos se depararem com diversas dificuldades praticas
para sua operacionalizacdo e implementagdo, ndo ha como negar que sua
existéncia ha décadas, materializada em instrumentos juridicos vinculantes e 6rgaos
especializados, significam um grande avanco para a protecéo da dignidade humana
e valores correlatos. Nesse sentido, a Bioética, ao dividir um espaco de interseccao
com os Direitos Humanos no que toca a tais valores, também se beneficia da



119

aproximacao com os Direitos Humanos e consequente utilizacdo do seu sistema de
protecéo.

Por outro lado, Benatar (417) desenvolve uma série de argumentagdes com o
objetivo de demonstrar a fraqueza da interface entre Bioética e Direitos Humanos a
partir das diferenciagdes entre os dois campos. O primeiro ponto de distingdo esta
no fato do direito sempre contar com um dever correlato, a inscrigdo legal de um
direito implica o dever da outra parte de cumpri-lo. O segundo aspecto distintivo se
encontra na coercitividade que usualmente acompanha o direito, a esse acresce a
impossibilidade dos direitos abarcarem uma gama ampla de conceitos morais, assim
como darem conta da complexidade do fenémeno moral.

Benatar (418) destaca o fato de que no campo moral existem deveres que
nao encontram correspondéncia em direitos, como, por exemplo, o dever de ser
caridoso. Em consequiéncia, uma ética baseada apenas em direitos, tal como a
proposta pela corrente que reune saude e Direitos Humanos, ignora que deveres
nao sao correlativos a direitos. No mesmo sentido, tal ética ndo contempla a nogao
de “bem” ou a de virtudes, pois ndo podem ser discutidos amplamente na linguagem
dos direitos. Assim, Benatar (419) conclui que a moralidade é uma tematica
complexa e essa complexidade ndo pode ser manejada somente com 0 emprego
dos direitos.

Ao criticar pontualmente o recurso aos Direitos Humanos, Benatar (420)
registra que o conceito de Direitos Humanos ndo abrange os demais direitos que
nao sao assim classificados, como os direitos relacionados a relagcdo que se
estabelece entre o consumidor e uma operadora de planos privados de saude. A
mesma restricdo se apresenta quanto aos animais envolvidos em experimentacoes,
pois os Direitos Humanos ndo os protegem. Para enfatizar a incapacidade dos
Direitos Humanos de abarcar a complexidade do fenémeno moral, Benatar (421)
afirma que langar mao dos Direitos Humanos em qualquer situagdo € semelhante a
prescrever o0 mesmo medicamento para todas as doencgas.

Por outro lado, Benatar (422) reconhece que os direitos fazem parte da ética,
porém, ressalva que ndo se confunde com sua inteireza, sendo assim, a abordagem
baseada nos Direitos Humanos quando aplicada a saude nao substitui a reflexao
Bioética, como um todo.

Ashcroft (423) se dedica a um estudo sobre a comparacédo entre aspectos
institucionais e intelectuais da Bioética e dos Direitos Humanos. Segundo Ashcroft
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(424) a maior parte dos bioeticistas ndo recorre ao referencial dos Direitos Humanos
para sua reflexdo bioética, pois preferem uma abordagem eclética em que se
conjugam diferentes teorias morais, como consequencialistas, das virtudes ou ética
baseada em principios. Aqueles que trabalham com o referencial dos Direitos
Humanos usualmente o fazem nao os considerando como uma teoria moral de base,
mas sim enquanto regras juridicas ou politicas fundamentadas em alguma teoria
moral. Sendo assim, os bioeticistas que empregam argumentos ancorados na teoria
dos Direitos o fazem a considerando uma abordagem derivada de outras teorias
morais, pois ndo os entendem como aptos a alicercar construtos teéricos por si soé.
Disso decorre certa cautela em aceitar os Direitos Humanos como um discurso
analitico ou normativo capaz de ser empregado como instrumento de analise em
Bioética.

Para Ashcroft (425) a nogéo de Direitos Humanos provoca certo cetismo entre
bioeticistas em parte em virtude da natureza da investigacdo bioética, que néao tem
como dada a priori a categoria do “humano”, pois investe na reflexdo acerca da sua
natureza e dos limites do que seria “humano”. Outro aspecto critico levantado por
bioeticistas, segundo Ashcroft (426), a respeito do referencial dos Direitos Humanos
diz respeito a imprecisdes pragmaticas e filoséficas, tais como a dificuldade de se
listar um rol de Direitos Humanos, a vagueza de alguns conceitos centrais da sua
teoria, como o de dignidade humana, e o grau de abstragcdo que as declaracdes de
direitos possuem. Entretanto, Ashcroft (427) pontua que bioeticistas reconhecem a
importancia pratica da linguagem dos Direitos Humanos, enquanto meio de
comunicacao e persuasao, para ampliar o foco da Bioética da relagcdo médico-
paciente para questdes atreladas a saude publica, iniqliidades na saude global e
acesso a medicamento essencial.

Sob o viés pragmatico, Ashcroft (428) tece uma lista de caracteristicas que
diferem os dois campos. A Bioética seria um campo académico e filosofico, assim
como institucional de cunho consultivo, mas nao executivo ou juridico, ao passo que
os Direitos Humanos se espraiam por um amplo nimero de instituicdes, nacionais,
internacionais, publicas e privadas, sendo uma combinacéao de leis e institui¢cdes.

Benatar, Fenton e Ashcroft ndo tém como dada a interconexao entre Bioética
e Direitos Humanos. Fenton intenta construir as bases dessa conexao
demonstrando as razdes que apdiam a conjugacao dos dois campos. A tarefa de

Benatar é mais complexa, ele analisa a relagdo entre Bioética, direito em geral,
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Direitos Humanos, e o referencial especifico denominado Saude e Direitos Humanos
com o fito de expor os motivos pelos quais entende que muitas vezes alguns
tedricos superestimam o papel dos Direitos Humanos na esfera da saude, assim
como na analise ética. Ashcroft (429) discorre sobre a percepcao critica de
bioeticistas em relacao ao referencial dos Direitos Humanos, entretanto reconhece,
ao final de sua exposicao, que a conexao entre Bioética e Direitos Humanos merece
uma investigacdo académica mais profunda, e suscita um questionamento sobre a
possibilidade de se construir uma filosofia em Bioética sob as bases dos principios
de Direitos Humanos.

Neste topico focou-se estritamente no exame da interface entre Bioética e
Direitos Humanos a luz dos aportes teéricos dedicados a primeira. O exame da
literatura bioética atual demonstrou que a relacdo entre os dois campos pode ser
resumida da seguinte forma: i. existéncia de construcdes bioéticas que consideram
os Direitos Humanos como parametro e pauta axioldégica para a Bioética,
notadamente a Bioética Global, como exemplo tem-se a Declaragao Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos; ii.acées de bioeticistas que incorporam os Direitos
Humanos a seus construtos tedricos, levando-os a condi¢cdo de marco referencial de
analise de dilemas bioéticos; iii. propostas tedricas que desconsideram os Direitos
Humanos e seus principios nao sao vistos como normas condensadoras de valores,
o enfoque recai sobre as formas de conexao e afastamento da Bioética, sem ocupar-
se de sua aplicacao a dilemas morais em Bioética.

Assim, nota-se que na Bioética, atual e ocidental, a interface objeto deste
estudo pode ser assim sintetizada: ha um amplo reconhecimento de que os
principios, valores e normas de Direitos Humanos sao referenciais para a reflexao e
prescricdo de dilemas bioéticos, no entanto, para algumas correntes bioéticas e
determinados tedricos é perfeitamente possivel e desejavel a analise bioética sem o
emprego do marco dos Direitos Humanos. Em suma, em termos teoricos, ndo se
constata a presenca de discurso unissono sobre a conexdo entre a Bioética e os
Direitos Humanos, o que enuncia o processo de construcdo que ainda se encontra a
Bioética, assim como a pluralidade de fundamentacbes éticas que permeia sua
producéo tedrica.

Também se verificou que a Bioética e os Direitos Humanos sdo dois campos
do saber que compartilham bens éticos basicos e 0 mesmo principio fundamental, a
dignidade humana, assim como existem justificantes sélidas para que se defenda a
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integracao do referencial dos Direitos Humanos ao campo bioético. Constata-se que
a despeito da variedade de correntes Bioéticas, ha aquelas que, em consonancia
com o sustentado nesta pesquisa, coadunam-se com 0 substrato da interface e
corroboram suas justificativas, como Andorno, Baker e Fenton. Porém, o referencial
dos Direitos Humanos, acompanhado de suas justificantes e conteddo, ndo se
revelam um paradigma na Bioética Teorica, porquanto se detectou que esse nao
conta com uma aceitacdo ampla no interior da comunidade de bioeticistas. Portanto,
conclui-se que na dimensao tedrica ainda ha uma tensdo que envolve a penetracao
do referencial dos Direitos Humanos, que repercute nas dimensdes institucional e
normativa, como sera estudado nos préximos capitulos. Assim, adiante, num viés
institucional, sera analisado como se configura a conjugacdo entre os Direitos
Humanos e a Bioética no ambito dos érgaos das Nacdes Unidas que possuem
competéncia especifica na esfera bioética.
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CAPITULO 3 — PERSPECTIVA INSTITUCIONAL: o exame da interconexio a
partir das instancias de producao bioética

Discorreu-se no primeiro capitulo deste trabalho doutoral sobre as nocgdes
conceituais dos campos de conhecimento em investigacdo, assim como foram
abordadas as trés perspectivas bioéticas, tedrica, institucional e normativa, sobre as
quais se pauta esta andlise. No segundo capitulo abordou-se o0 exame da interface
entre Bioética e Direitos Humanos considerando a perspectiva teorica e se constatou
que essa ainda se encontra em processo de aceitacdo pela comunidade de
bioeticistas, a despeito daqueles que a preconizam e desenvolvem seu conteldo.
Neste capitulo objetiva-se dar prosseguimento ao exame da interface, assim, se
propde focar na Bioética Institucional, cujos objetos de estudo abarcam os 6rgaos
que exercem funcado de natureza bioética e aquelas instancias que tém como
escopo a producao de conhecimento ou a atividade normativa no campo da bioética.
Esses objetos foram denominados, no &ambito desta pesquisa, de orgdos
essencialmente bioéticos ou comités de ética, intitulacao adotada pela Declaragcao
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, e instancias de producdo bioética,
respectivamente. Sendo assim, este capitulo dedica-se a investigar os modos pelos
quais instancias bioéticas internacionais constroem essa interface e que se sentidos
podem ser extraidos das aproximacdes ou afastamentos encontrados a luz dos
documentos de cunho geral produzidos pelas instancias de producao bioética que
compdem a Bioética Institucional.

Foi feita uma delimitacdo para abranger tdo somente as instancias de
producdo bioética que se inserem nas Nacdes Unidas. Assim, a despeito de se
reconhecer o papel que desempenham em suas respectivas esferas, instancias de
producgéo bioética de cunho regional, ndo foram objeto desta pesquisa. Isso porque
o foco escolhido é a relacao entre Bioética, entendida aqui como tedrica, institucional
e normativa na esfera global, e os Direitos Humanos, demarcados como as normas
contidas no Direito Internacional dos Direitos Humanos. Portanto, como o enfoque é
internacional as instancias de producao bioética regionais, como da Europa ou da
América, nao foram objeto de exame.

Quanto as instancias de producgao bioética constantes do corpus da pesquisa,

foram escolhidas as que fazem parte do Sistema das Nacbdes Unidas, mais
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propriamente aquelas que se inserem na UNESCO e na OMS. Porém, em cada uma
dessas duas esferas houve outra delimitacdo para se chegar as tais instancias, ou
seja, foram selecionados os 6rgdaos que produzem reflexbes e normas sobre
bioética. Outras Agéncias Especializadas das Nacdes Unidas que também possuem
algum tipo de contato com temas bioéticos como a Organizagéo Internacional do
Trabalho — OIT, Organizagdo Mundial de Propriedade Intelectual — OMPI, a
Organizacao das Nacdes Unidas para Agricultura e Alimentacdo - FAO, e o Alto
Comissariado da ONU para Direitos Humanos (ACNUDH), que integram o Comité de
Inter-Agéncias sobre Bioética das Nagdes Unidas (U. N. Inter-Agency Committee on
Bioethics), nao foram insertas no corpus da pesquisa, haja vista ndo guardarem
relagao direta com a Bioética e os Direitos Humanos, ou seja, ndo obstante suas
competéncias institucionais perpassa-los, ndo os inclui direta e precipuamente, o
que ja ocorre com a OMS e a UNESCO.

Ainda, no que concerne a selecao de érgaos, registre-se que, embora o
Programa Conjunto das Nagdes Unidas sobre HIV/AIDS trate de temas afins com a
Bioética, como estigma e preconceito, e de Direitos Humanos (430), nao foi inserido
nesta pesquisa em razao de se destinar a um tipo especifico de epidemia. Portanto,
nao detém competéncia institucional para a expedicdo de documentos que
contemplem reflexdes e orientacdes que perpassem tematicas variadas no campo
bioético. Assim, o fato de lidar somente com um assunto no campo da saude publica
o afastou do escopo desta pesquisa que é de investigar a interface entre Bioética e
Direitos Humanos em 6rgaos que produzem documentos de natureza geral, ou seja,
gue abranjam apontamentos descritivos e precritivos validos para temas distintos.

Em relagédo ao recorte dos documentos que foram analisados nos itens 3.1.1
e 3.1.2, se procedeu a uma categorizacdo considerando a ampla gama de
documentos oriundos dessas instancias. Assim, adotou-se a seguinte classificagdo:
i. documentos sobre Estados: relatérios; observacdes finais; ii. documentos sobre
situagées especificas: decisdes; iii. documentos de natureza geral. recomendacdes
gerais; relatérios gerais; guidelines; termos de referéncia; documentos gerais;
discussdes tematicas; iv. documentos sobre as acobes institucionais: relatorios
anuais; v. documentos declaratdrios: declaracdes tematicas. Somente o0s
documentos de natureza geral foram incluidos no recorte metodoldgico, pois apenas
esses revelam a producao de conhecimento propriamente dita que interessa a esta
pesquisa, porquanto tém fungéo interpretativa do conteddo de normas de Direitos
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Humanos e de principios bioéticos, assim como apresentam pontos de vista sobre
questbes tematicas. Desse modo, documentos de carater especifico sobre
determinado Estado ou individuo fogem do escopo desta pesquisa,
conseguintemente, ndo foram examinados. No mesmo sentido, tdo somente foram
considerados como enquadrados nesta pesquisa aqueles documentos, gerais e
abstratos, que diziam respeito a Bioética — temas éticos ligados a medicina, ciéncias
da vida e tecnologias associadas — e de Direitos Humanos — normas contidas no
Direito Internacional dos Direitos Humanos.

Para a analise dos documentos levantados segundo o recorte exposto,
adotou-se 0 método, a seguir descrito, baseado na adaptacdo da abordagem
tedrico-metodoldégica para analise de praticas discursivas que Spink e Medrado
(431) desenvolveram com base nos pressupostos da Psicologia Social®’. Tal
abordagem se fundamenta na idéia de que os sentidos da linguagem se edificam
socialmente, a partir das pessoas e de suas relacbes sociais, histérica e
culturalmente contextualizadas, elas “constroem os termos a partir dos quais
compreendem e lidam com as situagdes e fendbmenos a sua volta.” (432). Esses
sentidos que sédo construidos no cotidiano podem ser apreendidos por meio da
analise das praticas discursivas, compreendidas como os modos de producédo de
sentido. Tais praticas apresentam os seguintes elementos constitutivos: i. a
dindmica, pois a producao do discurso reflete a atividade correspondente ao uso da
linguagem; ii. a linguagem social, que s&o os discursos produzidos por um estrato da
sociedade especifico num certo contexto; iii. os conteudos, que sdo os repertdrios
interpretativos (433). A busca do cientista social centra-se, ao empregar a
abordagem em tela, nos sentidos constantes das praticas discursivas a partir da
analise dos repertérios interpretativos, pois € por meio deles que se pode entender a
producao da linguagem.

A escolha da abordagem teorico-metodolégica, formulada por Spink e
Medrado, fundamenta-se na percepcado de que os documentos produzidos pelas
instancias bioéticas sdo praticas discursivas emanadas de 6rgaos internacionais
cujos sentidos podem ser apreendidos mediante a analise de seus repertdrios

interpretativos. Assim, como se objetiva nesta pesquisa investigar a interface entre

% O principal pressuposto que esta na base da Psicologia Social no qual se apoia a abordagem
referida € de que “dar sentido ao mundo é uma for¢a poderosa e inevitavel na vida em sociedade”
(436).
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Bioética e Direitos Humanos na esfera da Bioética Institucional, identificar sentidos
dessa interface em seus documentos, possibilitaria verificar os modos pelos quais
instancias bioéticas internacionais constroem sua interconexao.

Seguindo tal abordagem tedrico-metodolégica, partiu-se da nocdo de
categorias e categorizacdes, enquanto estratégias formuladas para organizacéo e
compreensao do mundo (434), assim como da acepcao de que os documentos
elaborados pelas instdncias de producdo bioética fazem parte das praticas
discursivas das organizacées internacionais (435) Quanto ao processo de
investigacdo, inicialmente organizaram-se as categorias gerais que refletem os
objetivos desta pesquisa, quais sejam: direitos humanos — bioética; questdes éticas
relacionadas a medicina, ciéncias da vida e tecnologias que lhes sdo associadas —
direitos humanos. A primeira categoria, como se nota, concerne ao objeto da
pesquisa e a segunda reflete o fato de que o termo “bioética” muitas vezes nao é
empregado textualmente, porém as praticas discursivas dos documentos das
organizacdes internacionais refletem questbes éticas relacionadas a medicina,
ciéncias da vida e tecnologias que lhes sdo associadas. Desse modo, restringir as
categorizacdes aos dois termos tornaria a investigacao incompleta, pois, conforme
registra Spink e Menegon (437) “as categorias semanticas, embora freqlentemente
consensuais, tém limites de pertencimento fluidos, permitindo multiplas e
contrastantes possibilidades de uso...”. Portanto, a tentativa de reduzir a analise ao
termo “bioético”, neologismo ainda nao incorporado a praticas discursivas de certas
areas, nao possibilitaria abarcar os discursos sobre Direitos Humanos e questdes
éticas ligadas ao tema da saude e da vida que ndo empregasse o referido termo.
Com efeito, reconhece-se “um aspecto pragmatico do uso de categorias que
extrapola o &mbito puramente semantico” (438), pois as categorias, expressas
mediante préaticas discursivas, detém especificidades atreladas ao seu contexto de
producédo, do que se denota a multiplicidade de emprego ou a sua auséncia em
determinada pratica discursiva.

Em seguida, a partir do conjunto de textos coletados, se buscou extrair dos
documentos as passagens que se referiam as categorias objeto de analise sem,
contudo, forgar seu enquadramento nas categorias estabelecidas a priori, pois “0s
processos de categorizacdo nao sao impositivos” (439).

Adiante, recorreu-se ao método denominado “mapa de associacao de idéias”
(440), que consiste na sistematizacdo do processo de andlise das praticas
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discursivas dirigido ao levantamento dos repertérios discursivos concernentes as
categorias de analise escolhidas para esta pesquisa. O mapa se encontra delineado
ao final da apresentacdao do conteludo dos documentos analisados, e sua estrutura
consiste nos fragmentos dos documentos e sua anadlise, buscando, assim, levantar
os textos dos quais constam a interface objeto desta pesquisa e propiciar seu
exame.

A construcao do mapa se iniciou com o levantamento das categorias gerais e,
apds, se procurou organizar os conteudos dos documentos a partir dessas
categorias, tentando sempre preservar a sequéncia do texto original. A analise do
mapa de associacdo fundamentou-se no objetivo principal da pesquisa que era
apreender quais repertérios disponiveis nos documentos levantados para dar
sentido a interface entre Bioética e Direitos Humanos. Para tanto, foram extraidos os
repertérios e colados no mapa para, em seguida, serem realizados comentéarios
analiticos sobre eles. Utilizou-se como critério para a identificacdo dos repertérios, a
presenca das categorias gerais e o objeto do seu conteludo — a interface entre
Bioética e Direitos Humanos. Portanto, os fragmentos dos documentos expostos no
mapa apresentam como substrato a interconexao entre Bioética e Direitos Humanos,
mesmo quando ndo diretamente expressada.

Os documentos oriundos das Agéncias e 6rgaos das Nacdes Unidas séo
produtos sociais que refletem posturas institucionais assumidas formalmente pelos
atores da comunidade internacional. Com efeito, mediante a verificagdo do
tratamento dado as categorias de andlise, se alcangam os sentidos da interface
entre Bioética e Direitos institucionalmente dados, objetivo deste trabalho, que se
produzem a partir das praticas discursivas da producao escrita oficial. Por fim, os
passos metodolégicos da analise podem ser assim sintetizados: i. estabelecimento
das categorias a priori —que sao as estabelecidas como gerais; ii. levantamento dos
repertérios contidos nos documentos; iii. colagem dos repertérios no mapa de
associagao de idéias e sua categorizagao; iv. verificacao das categorias encontradas
e analise, com a constatacdo de que outras categorias ndo preestabelecidas
surgiram nos repertorios. Apds, a construcdo do mapa de associacdo de idéias, a
andlise se completa com as inferéncias que foram construidas com base nele, ou
seja, formatou-se um modo de compreensao da interface entre Bioética e Direitos
Humanos sob a perspectiva das instituicoes bioéticas internacionais.
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Quanto a estruturacao do capitulo, primeiramente sera tracado um panorama
dos 6rgaos das Nacdes Unidas e de suas Agéncias considerados instancias de
producdo bioética para em seguida: primeiramente, apresentar os documentos que
foram objeto de analise, e, apds, se encontram os mapas de associacao de idéias
no qual estdo dispostos os sentidos extraidos do corpus analisado e comentarios
analiticos sobre eles. Ao final do capitulo se desenvolveu a compreensao de como a
interface entre Bioética e Direitos Humanos se configura atualmente na Bioética
Institucional, tal como delimitada nesta pesquisa. Em seguida, passa-se a uma breve
explanacao sobre a composicao estrutural das Organizacées das Nacgdes Unidas e
seus 6rgaos e Agéncias para que se contextualizem as instdncias de producao

bioética objeto desta analise.

3.1. ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS: INSTANCIAS DE PRODUGCAO
BIOETICA

A criacao da ONU foi gestada durante a Segunda Guerra Mundial e se
concretizou apds a aprovacdo da Carta das Nacdes Unidas pelos Estados que
integraram a Conferéncia das Nagdes Unidas sobre Organizacao Internacional ou
Conferéncia de Sao Francisco, ocorrida em 26 de junho de 1945. Como a Carta
somente entrou em vigor aos 24 de outubro do mesmo ano, essa é data oficial de
inicio das Nacdes Unidas (441) (442). A Carta das Nacdes Unidas é o instrumento
constitutivo da Organizacado, define os direitos e as obrigagcdes dos Estados
Membros e estabelece os érgaos principais e procedimentos. Conforme a Carta
(443), o propdsito da instituicado das Nacdes Unidas sdo manter a paz e seguranga
internacionais; desenvolver relacbes amistosas entre os Estados; e efetivar a
cooperacao internacional com vistas a resolugcdo de problemas internacionais de
carater econémico, social, cultural ou humanitario, bem como promover e estimular o
respeito aos Direitos Humanos.

A estrutura da ONU é complexa e se alicergca em seis principais 6rgaos:

Assembléia Geral; Conselho de Seguranca; Conselho Econémico e Social;
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Conselho de Tutela; Corte Internacional de Justica e Secretariado®. A Assembléia
Geral, o Conselho Econb6mico e Social e Conselho de Tutela sdo 6rgaos
deliberativos exercendo poder decisério no ambito de suas competéncias; o
Conselho de Seguranca e a Corte Internacional de Justica detém o poder de adotar
decisbes que sao juridicamente vinculantes e obrigatorios para seus membros; € o
Secretariado é o principal 6rgdo administrativo (444). Embora seja possivel realizar
essa classificagdo generalista, infere-se do organograma dos mais importantes
6rgdos das Nagdes Unidas® que ha uma intricada estrutura que abarca programas,
fundos, agéncias especializadas, organizagdes relacionadas e érgaos propriamente
ditos. Sendo assim, considerando 0 escopo desta pesquisa o foco do exame da
estrutura das Nacdes Unidas restringe-se aqueles 60rgdos que a interessa
diretamente.

Tratando-se das instancias de producao bioética propriamente ditas, essas se
inserem nas Agéncias Especializadas das Nagdes Unidas. Essas Agéncias estdo
enlacadas ao Conselho Econémico e Social e sdo organizacbes autdbnomas que
trabalham em concerto com as Nacbdes Unidas e sob a coordenacdo do citado
Conselho quando se da em nivel intergovernamental (446). As Agéncias
Especializadas vinculam-se a Organizacao das Nacdes Unidas por meio de acordos
de cooperacdo e possuem seus proprios 6Orgaos de direcdo, orcamento e
secretariados, embora sejam independentes, as Agéncias Especializadas integram o
Sistema das Nagdes Unidas (447).

Exemplificando, tem-se a OIT, a UNESCO, a OMS, OMPI, e FAO, e a maior
parte delas foi criada apds a Segunda Guerra Mundial, exceto a OIT, instituida no
ano de 1919. Dentre as Agéncias Especializadas foram inseridos no recorte da
pesquisa os 6rgaos da UNESCO e da OMS, visto que as duas Agéncias dedicam-se
a Bioética®®, contando com instancias especificas com competéncia nesse campo do

saber.

% Artigo 72 da Carta das Nacdes Unidas (445).

¥ 0 organograma  se encontra  disponivel no site  da United Nations,
http://www.un.org/aboutun/chart en.pdf, acesso em 3 dez 2009.

® Segundo Noelle e Mathieu (449) duas organizagbes do Sistema Nacgdes Unidas possuem vocacao
estatutéaria para tratar de questdes relativas a Bioética: a OMS e a UNESCO, pois a primeira é
competente em matéria de saude e a segunda em temas relativos a cultura e pesquisa cientifica.
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O Comité de Inter-Agéncias sobre Bioética das Nagdes Unidas*® congrega
Agéncias Especializadas e 6rgaos das Nacdes Unidas que apresentam conexao
com a Bioética, porém tdo somente a UNESCO e a OMS, dos que integram o
Comité de Inter-Agéncias, dedicam-se diretamente a Bioética. A FAO trata de ética e
temas relacionados, por exemplo, de ética e intensificacdo da agricultura sustentavel
(448), a OIT, por sua vez, ocupa-se de tematicas correlacionadas, tais como saude
do trabalhador, HIV/AIDS, e igualdade e discriminagdao (450), sem contemplar a
bioética em seu rol de temas. Assim como a OMPI trata de recursos genéticos e
patentes e saude publica, porém, a Bioética ndo é dispensada atencao particular
(451).

Sendo assim, foram selecionados os 6rgaos da UNESCO e da OMS que
possuem a Bioética como seu mote principal de atuagdo. Apds a investigacao
procedida chegou-se as seguintes instancias de producéao bioética: i. na UNESCO: o
Comité Internacional de Bioética, e o Comité Intergovernamental de Bioética; ii. na
OMS: o Departamento de Etica, Equidade, Comércio e Direitos Humanos.

Nos proximos itens serdo analisados os documentos provenientes das
instancias bioéticas a seguir apontadas, o que sera feito conforme o recorte acima
delineado no que tange aos documentos que se enquadram na tipologia
estabelecida. Porém, antes do exame documental sera esbocada uma mencéo
breve a cada 6rgao pesquisado com o objetivo de apresenta-la e de demonstrar sua
relacdo tematica com a Bioética, iniciando-se, assim, pela instancia de producao
bioética que se insere na Organizacdo das Nacgdes Unidas para a Educacédo, a
Ciéncia e a Cultura — UNESCO.

3.1.1. Organizacao das Nacoes Unidas para a Educacao, a Ciéncia e a Cultura -
UNESCO

6 R = A o =
%No que concerne a producdo documental do Comité Inter-Agéncias ndo se obteve acesso a
nenhum documento oficialmente elaborado por tal érgdo, sendo assim, a despeito de se configurar
como uma instdncia de produgdo bioética, sua eventual producdo documental ndo foi objeto desta
analise.
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A Organizacao das Nacgdes Unidas para a Educacéo, a Ciéncia e a Cultura foi
fundada no ano de 1945 (452), e sua estrutura se ancora em trés érgaos principais:
Assembléia Geral, Orgao Executivo e Secretariado. Sua finalidade é contribuir para
paz e seguranca, promovendo a colaboragdo entre Estados por meio da educacao,
da ciéncia e da cultura, com vistas ao fortalecimento dos Direitos Humanos, do
respeito a justica e as liberdades fundamentais. Para a efetivacao de tais finalidades
a UNESCO estabelece padroes e dissemina informacgdes de interesse educacional,
cientifico e cultural; oferece servicos de assessoramento e assisténcia técnica; apodia
a criacao de instituicdes e centros culturais, educacionais e cientificos, e, ainda,
organiza eventos, como seminarios e congressos. No campo da producéo
normativa, a UNESCO vem adotando uma série de instrumentos normativos
internacionais com o escopo precipuo de promocao dos Direitos Humanos. Por
exemplo, a Convencao contra a Discriminacdo na Educacéo, de 1960; Declaracéo
sobre Raca e Preconceito Racial, de 1976; Declaragcdo de Principios sobre
Tolerancia, de 1995; e Declaragao sobre a Diversidade Cultural, de 2001 (453).

A UNESCO desenvolve suas atividades em distintos ambitos tematicos, quais
sejam: educacdo, ciéncias naturais, ciéncias sociais e humanas, cultura,
comunicacao e informacdo. No campo das ciéncias sociais € humanas, ha outra
divisdo por matéria: ética, direitos humanos, filosofia, erradicacdo da pobreza,
transformacao social, e esporte. Quanto a tematica ética, se verifica sete esferas de
atuacdo da Agéncia: Bioética, Etica da Ciéncia e Tecnologia, Assisténcia a Comités
de Bioética, Programa de Educacgdo em Etica, Observatério Global de Etica, Etica no
Mundo, e Anti-Doping (454).

Portanto, verifica-se que a UNESCO dedica-se especificamente a Bioética,
por meio de um Programa especifico que abrange o Comité Internacional de
Bioética e o Comité Intergovernamental de Bioética, e mediante os seguintes
instrumentos normativos: a Declaracao Universal sobre Genoma Humano e o0s
Direitos Humanos, a Declaracao Internacional sobre Dados Genéticos Humanos e a
Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos. Também na esfera
bioética, a UNESCO desenvolve um programa destinado a apoiar a implementacao
de comités nacionais de bioética nos paises que ainda ndao possuem tais 6rgaos,
denominado Assisténcia a Comités de Bioética — ABC. Esta pesquisa nao tratou do
Programa ABC, pois ele ndo conta com 6rgaos bioéticos em sua estrutura, assim

como se encontra voltado para operacionalizar a instituicdo doméstica de comités
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nacionais de ética. Assim, o Programa ABC nao tem como atribuicédo refletir sobre
temas bioéticos ou produzir normativas, sua funcdo € técnica, pois objetiva reforgar
a infra-estrutura bioética dos Estados mediante a instituicao de comités nacionais de
bioética, e, uma vez criados, contribuir para solidificacdo de seu funcionamento
(455).

Sendo assim, as instancias de produgéo bioética da UNESCO que integraram
esta pesquisa foram o Comité Internacional de Bioética — CIB e o Comité
Intergovernamental de Bioética - CIGB. O CIB é um 6rgéo, criado em 1993% com
36 membros independentes e expertos na matéria®. E o Gnico férum global que
permite discussdes profundas sobre tematicas bioéticas, sem se posicionar de forma
julgadora sobre determinado dilema, pois se limita a atribuir a cada pais, por meio de
seus legisladores, o papel de reflexdo sobre as escolhas sociais e decisdo entre
percepcoes divergentes (456). O CIB tem como principais atribuicées: i. promover a
reflexdo sobre questbes éticas e legais postas pela pesquisa em ciéncias da vida e
suas aplicacbes, assim como estimular o intercambio de idéias e informacdes,
particularmente por meio da educacéo; ii. estimular acdes com objetivo de aumentar
o nivel de conscientizacado do publico em geral, grupos especializados e tomadores
de decisdo publicos e privados envolvidos com temas bioéticos; iii. cooperar com
governos e organizagdes nao-governamentais quanto a questdes relativas a
Bioética, especialmente em relacdo a comités nacionais e regionais de Bioética; e iv.
contribuir para a disseminagao dos principios estabelecidos na Declaracdo Universal
sobre Genoma Humano e Direitos Humanos, e para a andlise de questdes
decorrentes da sua aplicacao e da evolucao tecnolégica correlacionada (457).

De acordo com o artigo 72 do Estatuto do CIB, suas recomendacodes e avisos
devem ser acolhidos por consenso, assim como devem ser adotadas medidas para
torna-los publicos e amplamente divulgados. Conforme o artigo 4° do Estatuto, os
Estados Membros da UNESCO ou os Associados podem tomar parte dos encontros
do Comité como observador, além deles outras partes interessadas também
recebem permissao estatutaria para assistir aos encontros do CIB.

% A iniciativa foi de Frederico Mayor, o entdo Diretor Geral da UNESCO, e na origem o 6rgdo contava
com 55 membros, provenientes de paises e areas diversas do conhecimento (458).

% Os seus membros sdo designados pelo Diretor-Geral da UNESCO, cuja atuacdo deve ser
independente, pois ndo emissarios de seus paises de origem a despeito de serem por eles propostos,
e baseada na sua capacidade pessoal.
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O CIGB foi instituido no ano de 1998, nos termos do artigo 11 do Estatuto do
CIB*°. Sua composicdo abarca 36 membros cuja representatividade fundamenta-se
nos Estados®, e sua principal atribuicdo é a de examinar os avisos e
recomendagdes emitidos pelo CIB, devendo informa-lo acerca de seus
posicionamentos (459). Tais posicionamentos sao submetidos ao Diretor-Geral
juntamente com os avisos e recomendacdes do CIB para que os transmita aos
Estados Membros, ao Orgéo Executivo e a Conferéncia Geral da UNESCO. O CIB e
o CIGB podem realizar sessdes comuns, caso o Diretor-Geral ou o CIGB decida, nas
quais os dois 6rgaos se unem para a discussdo de tematicas de mutuo interesse
com vistas a estimular o dialogo entre eles.

O CIB e o CIGB detém algumas competéncias que decorrem dos
instrumentos normativos de Bioética produzidos pela UNESCO. Assim, segundo o
artigo 24 da Declaracao Universal sobre Genoma Humano e os Direitos Humanos,
cabe ao CIB contribuir para ampliar o conhecimento geral acerca dos principios
previstos na Declaracao; fomentar estudos sobre problematicas provenientes de sua
aplicacao e do desenvolvimento das tecnologias em questdo; organizar consultas
para que as partes envolvidas se insiram no processo decisério, tal como os grupos
vulneraveis; fazer recomendacgdes dirigidas a Conferéncia Geral da UNESCO; e
prestar assessoramento quanto a implementacdo da Declaragdo, em particular
sobre a identificacao de praticas que possam ser contrarias a dignidade humana. A
Declaragao Internacional sobre Dados Genéticos assenta em seu artigo 25, que o
CIB e o CIGB, além de concorrerem para a divulgacdo de seus principios, sao
responsaveis pelo acompanhamento da Declaragdo e avaliagdo da sua aplicagéao
pratica, o que deve ser feito em consentdneo com os relatérios apresentados pelos
Estados. Ainda, lhes cabe formular propostas ou pareceres que possam ampliar a
efetividade dos dispositivos da Declaracdo, bem como recomendagdes direcionadas
a Conferéncia Geral da UNESCO. Por ultimo, a Declaragéo Universal sobre Bioética
e Direitos Humanos prevé que o CIB e o CIGB ajudarao e assistirao a UNESCO
quanto a promocao e difusao dos principios constantes da Declaracao.

Quanto aos documentos efetivamente produzidos pelas aludidas instancias
bioéticas, o CIB contempla relatérios, recomendacgdes e avisos, e o CIGB abarca

% O Estatuto do Comité Internacional de Bioética foi adotado aos 7 de maio 1998.

* Os 36 membros representativos dos Estados-Membros sdo eleitos pela Conferéncia Geral,
levando-se em conta a diversidade cultural, a harmonia da representacdo geografica e a necessidade
de assegurar a adequada rotatividade de Estados.
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relatérios e recomendacdes. Esses documentos podem ser agrupados em dois
tipos: aqueles que dizem respeito a tematicas de cunho bioético e outros que
registram as sessdoes dos Comités, considerando o recorte desta pesquisa o
enfoque da analise recaiu exclusivamente sobre os documentos que se enquadram
no primeiro tipo. Com referéncia aos documentos sobre tematicas gerais, verifica-se
que o CIB, desde o ano de 1994 até 2009, elaborou 16 relatérios e um aviso, € 0
CIGB apresenta tdo somente producédo documental relativa as suas sessoes (460).

Como se pode notar, ao CIB cabe a tarefa de producao normativa e reflexao
acerca de tematicas bioéticas, o CIGB, embora possua grande peso em razdo de
ser um 6rgao cuja composicao se vincula aos Estados Membros da UNESCO, nao
se encontra em posicdo de proeminéncia quando se trata da elaboracdo de
documentos de cunho geral contendo meditacdo em matéria de natureza bioética.
Portanto, em seguida serdo abordados apenas os documentos elaborados no
ambito do CIB.

Com efeito, como dito acima, foram produzidos 16 relatérios*' e um aviso.
Todos os relatérios e avisos foram examinados, contudo, os aspectos técnicos de
cada documento nao foram objeto de anélise, portanto, o foco do esquadrinhamento
deu-se nos trechos de cada relatério e aviso que abordavam a perspectiva ética do
tema. No interior do tratamento ético da problematica, buscou-se a categoria direitos
humanos®, pois se os documentos do CIB sdo obviamente bioéticos o exame da
interface objeto desta pesquisa deveria ser metodologicamente impulsionado pelo
recurso aos Direitos Humanos constante dos discursos oficiais do CIB. Desse modo,

* Os 16 relatérios sdo: Relatério sobre Screeenig e Testagem Genética (1994); Relatorio sobre
Terapia Genética Humana (1994); Etica e Neurociéncia (1995); Aconselhamento Genetico (1995);
Bioética e Pesquisa Genética em Populagées Humanas (1995); Alimentacao, Plantas, Biotecnologia e
Etica (1995); Consideragbes Eticas relacionadas ao Acesso Tramento Experimental e
Experimentagdo em Seres Humanos (1996); Relatério sobre Confiencialidade e Dados Genéticos
(2000); Uso de Células-tronco Embrionarias em Pesquisa Terapéutica (2001); Relatério do CIB sobre
Solidariedade e Cooperagéo Internacional enre Paises Desenvolvidos e em Desenvolvimento
concernente ao Genoma Humano (2001); Relatério do CIB sobre Etica, Propriedade Intelectual e
Gendmica (2002); Dados Humano Genético: Estudo Preliminar do CIB sobre Coleta, Processamento,
Guarda e Uso (2002); Relatério do CIB sobre Diagnostico Genéteico Pré-Implantatério e Intervencao
em Células Germinativas (2003); Relatorio do CIB sobre a Possibilidade de Elaboragdo da um
Instrumento Universal em Bioética (2003); Relatério do CIB sobre Consentimento (2008); Relatério do
CIB sobre Clonagem Humana e Governanga Internacional (2009).

*Alguns relatérios ndo constam da presente analise em razao de nao abordarem os Direitos
Humanos em seu conteudo, tais como: Etica e Neurociéncia e Alimentagéo, Plantas, Biotecnologia e
Etica, assim como o Aviso do CIB sobre Panteabilidade do Genoma Humano; e o relatério sobre
Possibilidade de Elaboragdo da um Instrumento Universal em Bioética sera abordado o capitulo
seguinte.
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procuraram-se as associacgoes feitas nos documentos entre os temas tratados e os
Direitos Humanos, as demais questdes éticas suscitadas nao foram investigadas.

O tratamento da analise foi estruturado por meio da apresentacdo dos
sentidos da conexdo entre Bioética e Direitos Humanos indentificados nos
documentos analisados. Desse modo, expuseram-se 0s repertérios contidos nos
documentos, por meio de colagem, de modo integrado a cada sentido apontado e

correlacionado ao repertoério colado.

3.1.1.1. Corpus objeto da andlise

No elenco dos documentos analisados se encontram os relatérios produzidos
pelo CIB, na forma do exposto acima. Assim, o processo de investigacao iniciou-se
pelo Relatério sobre Screening e Testagem Genética, elaborado em 1994 por
Subcomité especifico estabelecido especialmente para tal fim pelo CIB, que aborda
variadas questdes técnicas e éticas sobre o tema. Inicialmente, enumera os pontos
que foram identificados como problemas a serem enfrentados: os limites éticos do
screening® e da testagem genética; politicas publicas e o screenig genético;
privacidade e informacgao genética; liberdade civil e educacao; controle de qualidade
e acuracidade (461).

Adotando o mesmo método de trabalho, o CIB instituiu Subcomité destinado
exclusivamente para preparar um documento sobre terapia genética humana, que
foi, posteriormente, utilizado pelo CIB em encontro de todos os seus membros
realizado em 1994. O Relatério sobre Terapia Genética Humana inicia-se com
definicoes relativas a terapia genética humana, terapia genética de célula somatica,
e intervengdo genética em célula germinativa**, em seguida aborda os tipos de

tecnologias e suas aplicacoes.

®0 principal aspecto relativo ao limite do screnning genético diz respeito ao questionamento acerca
do monitoramento da introdu¢é@o dos programas de screnning dessa natureza.

* Segundo o Relatério, terapia genética humana pode se definida como a alteragdo deliberada do
material genético de células vivas para prevengao ou tratamento de doengas; terapia genética em
célula somatica consiste no procedimento para alterar o DNA do corpo de células diferenciadas,
aquelas que nao transmitem material genético para outrem; e a intervengdo em célula germinal é
aquela que altera o DNA das células reprodutivas (462).
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O Relatério sobre Aconselhnamento Genético® e suas implicagdes bioéticas,
produzido em 1995, € uma extensdo dos outros dois Relatérios ja pontuados. O
Relatério examina, na primeira parte, o escopo e a pratica do aconselhamento
genético na atualidade, ap6s questdes bioéticas relacionadas a aspectos cientificos
e ao bem-estar da pessoa que recebe o aconselhamento e, ao final, aborda
probleméaticas morais concernentes a sociedade como um todo (463). O documento
aludido se ocupa de questbes morais gerais relacionadas ao aconselhamento
genético, que dizem respeito ao impacto que o diagnostico preditivo genético pode
vir a ter na sociedade, bem como a sua reag¢do quanto a tal procedimento. Esse tipo
de exame ético € denominado de “bioética preventiva”’, ou seja, € a analise
antecipada de possiveis repercussdes em dada sociedade de questoes de natureza
bioética, assumindo que é mais facil prevenir conseqliéncias indesejadas do que
atuar a posteriori para remedia-las (464).

O Relatério sobre Pesquisa Genética em Populagdes Humanas*® e questdes
bioéticas foi elaborado no ano de 1995 e trata de genética populacional, das
principais tendéncias na pesquisa genética de populacdes, e de questbes éticas
relativas a pesquisa genética em populacao.

O Relatério sobre Consideracdes Eticas relacionadas ao Acesso Tramento
Experimental e Experimentacdo em Seres Humanos foi preparado, no ano de 1996,
com o objetivo de conferir subsidios para a discussdao do CIB sobre “Acesso a
Tratamento Experimental e Protecao dos Direitos Humanos”. O principal foco do
documento concerne no questionamento se existe o direito a tratamento
experimental, ou, no minimo, direito ao acesso sem a interferéncia governamental
(465).

O Relatério sobre Confidencialidade e Dados Genéticos*” foi elaborado pelo
Grupo de Trabalho sobre Confidencialidade e Dados Genéticos do CIB, no ano de
2000, e seu foco € desenvolver os aspectos relacionados ao dispositivo da

* Aconselhamento genético pode ser definido como a comunicacdo de informagdo sobre o
diagnéstico das condigbes genéticas de alguém, de modo que se permita a tomada de decisdes, tao
autonébma quanto possivel, que resguarde os aspectos emocionais e éticos relativos a pessoa que
solicita a consulta (466).

* Genética populacional é a disciplina que estuda a variagdo genética em dada populacéo, incluindo
aspectos relevantes da estrutura populacional e da variacao geografica relativos a sequéncia do DNA
e sua frequéncia (467).

*” Os dados genéticos considerados confidenciais sio0 aqueles que dizem respeito ao um individuo ou
a grupos de individuos (468).
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Declaracao Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos que trata de
confidencialidade e dados genéticos.

O Relatério sobre os aspectos éticos que envolvem a pesquisa com células-
tronco embrionarias, datado de 2001, tem como ponto nodal a eticidade acerca da
derivacao de células-tronco embriondrias antes da implantacdo do embrido no Gtero
visando cultivar e estudar essas células para fins de pesquisa terapéutica (469).

O Relatério sobre Solidariedade e Cooperacdo Internacional entre nacoes
quanto ao Genoma Humano, apresenta a Declaracdo Universal sobre Genoma
Humano e Direitos Humanos como fundamento para futuras politicas de cooperagéao
internacional e de solidariedade. Para tanto, o Relatério delineia um referencial geral
sobre solidariedade e cooperacao internacional que abrange: solidariedade relativa a
individuos, familias e populagbes referente ao genoma humano; cooperacao:
bilateral, multilateral, regional e transnacional; e organismos internacionais (470).

A producdo do Relatério sobre Etica, Propriedade Intelectual e Genémica
resulta de solicitacdo feita pelos participantes do Simpdsio “Etica, Propriedade
Intelectual e Genémica”, realizado pela UNESCO em 2001, a essa organizacao que
acompanhasse o assunto, tarefa repassada ao CIB. Para tanto, um Grupo de
Trabalho foi constituido com esse propésito no mesmo ano. O foco do Relatério trata
da problematica que gira em torno de assegurar os beneficios decorrentes das
primeiras descobertas das seqiiéncias do genoma humano para a humanidade
(471). Segundo o relatado, estava ocorrendo um numero elevado de casos de
patentes sobre o genoma humano nos Estados Unidos e na Europa®. Por outro
lado, o CIB aponta a importancia da propriedade intelectual, ressalta seu liame com
0s principios éticos universais e normas de Direitos Humanos, assim como enfatiza
sua importancia para as conquistas cientificas da humanidade (472). O debate
desse Relatério do CIB é de extrema complexidade, desdobrando-se em variados
aspectos, tais como os conflitos previamente identificados pela Comisséo de Direitos
Humanos entre o Acordo TRIPS - Acordo Relativo aos Aspectos do Direito da
Propriedade Intelectual Relacionados com o Comércio e a efetivagao internacional
dos direitos econ6micos, sociais e culturais, dentre eles, o direito a saude e as

patentes farmacéuticas (474).

*® Especialmente controversas eram as patentes relativas as primeiras seqiéncias do genoma
humano (473).
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No contexto que antecede a confeccdo do Relatério que trata de Dados
Humanos Genéticos, o CIGB recomendou ao CIB, num encontro ocorrido em 2001,
que examinasse as questdoes referentes a dados genéticos. Com efeito, o Diretor
Geral da UNESCO observou que as questdes relacionadas a dados genéticos
consistiam num campo no qual o CIB poderia auxiliar na elaboracdo de um
instrumento, dirigido a comunidade internacional, que contemplam os principios
norteadores da problematica em torno dos dados genéticos. Essa recomendacao foi
adotada pela Assembléia Geral da UNESCO, em novembro de 2001, assim como se
propés que houvesse a elaboracdo de um documento nos mesmos moldes da
Declaragdao Universal do Genoma Humano. O projeto nao tinha um escopo amplo,
concentrou-se nas questdes referentes a coleta, processamento, armazenamento e
uso de dados genéticos sobre individuos, familias e populacdes. Esse Relatério foi a
consequéncia dos trabalhos desenvolvidos pelo Grupo constituido para a discussao
da possibilidade de elaboragcdo de uma norma internacional cujo objeto seria a
coleta, processamento, armazenamento e uso de dados genéticos sobre individuos,
familias e populacdes, e centrou-se na analise da pertinéncia e necessidade da
elaboracdo do instrumento, e na identificacdo de suas bases preliminares, que
poderiam ser inclusas no documento.

A Declaracao Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos
atribui ao CIB a responsabilidade pela identificacdo de praticas que possam ser
contrarias a dignidade humana, tais como intervencées nas células germinativas.
Considerando tal competéncia, o CIGB recomendou que o CIB, ao delinear seu
programa de trabalho, examinasse atentamente a inclusdo de dois tépicos: i.
diagnéstico genético pré-implantatério - PGD*, e iiintervencdo em células
germinativas (475). Assim, o Relatério sobre Diagnéstico Genético Pré-
Implantacional e Intervengdo em Célula-Germinativa decorre do acolhimento do CIB
da citada recomendacao do CIGB, tendo sido produzido por um Grupo de Trabalho
em 2003.

A Declaragcdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos incumbiu a
UNESCO, por meio da assisténcia do CIB e do CIGB, a promocéao e disseminacao

dos seus principios. Segundo entendimento do CIB, os principios da Declaracao nao

* O diagnédstico genético pré-implantatério pode ser considerado como uma nova abordagem
direcionada ao diagnéstico precoce de doencgas genéticas. Ele se baseia na andlise tecnol6gica do
DNA para especificas anomalias genéticas e sele¢cdo de embrides ndo afetados objetivando sua
transferéncia para o Utero (476).
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tém um carater abstrato, eles concernem a questdes éticas reais e praticas que
atingem a vida diaria de cada pessoa. O Relatério sobre Confidencialidade origina-
se da preocupacao do CIB com o principio do consentimento, compreendido nos
artigos 6 e 7 da Declaracao Universal sobre Bioética. O trabalho foi desempenhado
por um Grupo em 2006-2007. Conforme o CIB se coloca, o Relatério ndo deve ser
considerado nem exaustivo nem prescritivo, pois ainda ha um intenso debate
internacional e nacional sobre o tema (477).

A matéria acerca da clonagem humana ja vem sendo ha algum tempo
debatido no ambito das Nagbdes Unidas. Em 1997, a Declaracdo Universal do
Genoma Humano traduziu uma decisdo consensual a época no sentido da
contrariedade da clonagem humana reprodutiva em respeito a dignidade humana.
Em 2005, a Assembléia Geral da ONU adotou uma Declaracao sobre Clonagem
Humana, entretanto a Declaragéo foi acolhida com 84 votos a favor, 34 contrarios™
e 37 abstencbes, o que revela o dissenso em torno do assunto. No ano de 2007, o
Instituto de Estudos Avancados das Nagdes Unidas produziu um relatério intitulado
“Inevitavel Clonagem Humana Reprodutiva: opcoes futuras para a governanca da
ONU”, em que sistematiza a atualizacao técnica do tema, questdes éticas e o estado
da arte da governanga internacional sobre o assunto. Considerando esse relatério, o
Diretor Geral da UNESCO solicitou que seu exame fosse introduzido na agenda de
discussao do CIB, o que foi feito para o programa de trabalho 2008-2009 do Comité
(478). O Relatério sobre Clonagem apresenta a situacdo atual da governanca
internacional sobre clonagem humana, uma primeira andlise sobre o
desenvolvimento cientifico, legal e social; e, ao final, duas tabelas, uma contendo o
estudo feito sobre as legislagdes nacionais, e, outra as convencdes internacionais.
Na ultima, verifica-se a Convencao Americana sobre os Direitos Humanos.

Levando em conta que o objetivo desse Relatorio é apresentar o estado da
arte da governanga internacional sobre a clonagem humana, ndo houve um exame
profundo dos aspectos éticos que envolvem o tema. Sendo assim, a Unica alusao
direta ao referencial dos Direitos Humanos, deu-se com a insercdo da Convencéao

Americana na tabela dos instrumentos normativos internacionais, reconhecendo-se,

% O representante do Brasil se posicionou contrariamente a Declaracéo pela falta de consenso do
texto adotado, que expressa a profunda divisao presente na comunidade internacional sobre o tema,
bem como registrou que o Sexto Comité se desviou de seu mandato ao elaborar um convengéo sobre
clonagem humana. Ainda, agregou que o texto ndo contém linguagem consistente com a posicao do
pais sobre a matéria (479).
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desse modo, que um instrumento genuinamente de Direitos Humanos pode
contribuir para o debate bioético do tema.

Abaixo se estrutura o mapa de associacao de idéias no qual se encontra a
colagem dos repertorios retirados dos documentos enumerados e sua analise, que
foi disposta segundo os sentidos apreendidos das praticas discursivas da instancia
de producéao bioética da UNESCO.

3.1.1.2. Mapa de associacao de idéias

a) Direitos Humanos como pauta universal e ética conciliadora

O primeiro sentido identificado nos documentos analisados produzidos pelo
CIB consiste no entendimento de que os Direitos Humanos constituem um conjunto
de normas universais que assentam pautas de acado concretas para a humanidade.
Tal compreensao dos Direitos Humanos se concilia com a missdo da UNESCO de
harmonizar as diferentes culturas e suas expressoes, assim como de revitaliza-las, o
que se denomina nesta pesquisa de ética conciliatéria. Com efeito, a Constituicao da
UNESCO estabelece que seu propdsito consiste na promocéao da colaboragéo entre
nagdes por meio da educacéo, da ciéncia e da cultura com o objetivo de fomentar o
respeito universal da justica, das normas legais e dos Direitos Humanos. Na propria
demarcacao do escopo da Agéncia pode-se notar que a UNESCO tem em seu cerne
a tentativa conciliatéria de conjugar o reconhecimento e respeito da diversidade
cultural com a promogédo universal dos Direitos Humanos. Com efeito, essa
intrinseca proposta de rechago do antagonismo entre os universalistas e os
relativistas éticos®!, se materializa na produgdo normativa da UNESCO, que agrupa
uma série de normas concernentes ao respeito a diversidade cultural e sua
expressao, a cultura tradicional e ao folclore®®, que se prendem com vinculos aos
Direitos Humanos, porquanto se reconhece a importancia da diversidade cultural
para a realizacao integral de tais Direitos. Tendo como pano de fundo esse propésito
de compatibilizar e demonstrar que, em verdade, o respeito pela diversidade cultural

* Sobre esse antagonismo ver o item sobre universalismo dos Direitos Humanos no capitulo 1 desta
tese.

52 Declaracao Universal sobre a Diversidade Cultural, de 22 de novembro de 2001; Recomendacao
sobre a salvaguarda cultura tradicional e do folclore, de 15 de novembro de 1989; e Convencao sobre
a Protecao e a Promoc¢éo da Expressao da Diversidade Cultural, de 20 de outubro de 2005.
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implica um compromisso com os Direitos Humanos, pode-se compreender porque
em diversas passagens dos Relatérios produzidos pelo CIB, enfatiza-se a
diversidade cultural e a sua harmonizacdo com a universalidade das normas de
Direitos Humanos. Acrescente-se, ainda, o fato de que o terreno bioético é
marcadamente plural. Em nivel regional, pode-se falar de Bioética da América
Latina, Anglo-sax6nica, ou de Bioética asidtica, assim como ha vertentes bioéticas
laicas e religiosas, portanto, a diversidade cultural ndo s6 é um fato constatavel dado
nos grupos humanos leigos, mas também no interior da comunidade de
bioeticistas®®. Portanto, o CIB ndo encampa em seus Relatérios uma visdo ética
niilista, como Schramm (480) que, diante da pluralidade de comunidades plurais
legitimas, enuncia que a unica forma de acordo possivel é do tipo procedural. O CIB
adota aquilo que podemos denominar de “ética conciliatéria”, que converge o
pluralismo bioético e o universalismo dos Direitos Humanos.

A intitulada “ética conciliatéria” fundamenta-se na percepcao empirica do
pluralismo bioético e moral conjugada com a acepcao de que a diversidade cultural e
o exercicio dos direitos culturais sdo bens éticos a serem preservados, assim como
se ancoram no entendimento dos Direitos Humanos como exigéncias éticas
universalmente compartilhadas. Segundo Maritain (481) o consenso em torno do
elenco de direitos da Declaragdo Universal dos Direitos Humanos foi alcancado, a
despeito das distintas ideologias e culturas das delegacdes que participaram do seu
processo de elaboracdo, mediante a mitigacdo de concepcbes de mundo
incomensuraveis e a fixagdo na concordancia acerca de convicgdes concernentes a
acao, traduzidas na lista de Direitos Humanos da Declaracdo de 1948. As ideologias
tedricas ou tradicoes culturais e espirituais ndo precisam ser debatidas a fim de que
se chegue a determinas resolucdes sobre a pratica, ou seja, os Direitos Humanos,
enquanto, principios de acao, podem conviver harmoniosamente com as mais
diferentes crencgas e tradigcdes culturais, e é essa premissa que alicerca a “ética
conciliatéria”.

De diversos trechos dos Relatérios do CIB se extrai essa proposta de conciliar
os Direitos Humanos, compromisso moral basico da sociedade internacional

contemporanea (483), com o pluralismo cultural por meio de certo universalismo que

%% Nesse sentido da pluralidade de concepgdes bioéticas, Patrao (482) emprega expressio “bioética e
bioéticas”.
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transcende culturas especificas e tempos (484). Inicia-se a demonstracao da adocao
pelo CIB da citada ética pelo Relatério sobre Secreenig e Testagem Genética.

deve ouvir o aviso do nosso colega Dr. Qiu Renzong sobre a possibilidade de conflitos entre
diferentes culturas... (485). A luz dandlise acima, podemos ver o quando a comunidade internacional
ja caminhou na trilha do didlogo e da negociagéo. A Declaracdo Universal de Direitos Humanos e os
Pactos Internacionais demonstram que determinados principios internacionalmente aceitos podem
ser aplicados ao screening genético: o respeito a dignidade humana e seu valor; direito a igualdade
em face da lei; protecdo dos direitos dos individuos vulneraveis; direito a ndo ser submetido a
experimento médico ou cientifico sem o livre consentimento; direito ao desfrute do mais alto nivel de
saude fisica e mental; direito a privacidade. No que se segue, nés tentamos aplicar esses principios
gerais ao screening genético (486). **

O segundo fragmento situa-se na parte do Relatério aludido que visa tratar
especificamente das questdes éticas ligadas ao screening genético, bem como se
situa logo ap6s a mencao feita, como consta do primeiro fragmento, a possibilidade
de existéncia de conflitos entre diferentes culturas e ao quanto a comunidade
internacional avancou na direcdo da construcdo de consensos. Assim, nesse
enunciado o CIB reconhece a existéncia de possibilidades de tratamentos
culturalmente distintos da tematica, porém assume que os principios de Direitos
Humanos consistem numa pauta consensual internacional, fruto da conversagao
dialogada, que deve balizar a analise ética das problematicas advindas da efetiva
aplicacao do screenig genético.

No item acerca da analise ética no Relatério sobre Terapia Genética Humana
ha a referéncia inicial ao papel do CIB na avaliagdo ética e a importancia de se
alicerca-la em principios éticos fundados em idéias universais, mesmo se
reconhecendo a bem-vinda diversidade cultural e de tradicbes religiosas
coexistentes no mundo (487).

Os principios e temas do direito internacional dos direitos humanos podem ensejar um rico suporte
doutrinario para avaliagdo do que deveria ser adotado em dilemas bioéticos particulares... O Direito
dos Direitos Humanos contém dispositivos que sdo analogos aos principios que derivam da analise
de obrigagGes morais implicita na relagdo médico-paciente, que é o ponto inicial de grande parte da
Anglo-americana literatura bioética, assim como de tradi¢cdes bioéticas de outras comunidades. Na
apreciagao da terapia genética, no minimo, devem ser considerados, cada um desses principios dos
instrumentos internacionais: o respeito a dignidade humana e seu valor; direito a igualdade em face
da lei; prote¢éo dos direitos do individuos vulneraveis; direito a ndo ser submetido a experimento
médico ou cientifico sem o livre consentimento; direito ao desfrute do mais alto nivel de saulde fisica
e mental; direito a privacidade; direito ao direito de gozar dos beneficios do progresso e de suas
aplicagbes; e direito a liberdade de pesquisa cientifica (488).

Nessa passagem, o CIB traz para a avaliacdo ética da terapia genética
humana os principios positivados em normas internacionais de Direitos Humanos,
bem como enfatiza o fato de que esses ja consistem num conjunto de parametros

éticos postos internacionalmente. Ademais, realiza uma correspondéncia entre os

> A traducéo de todos os fragmentos é da autora, feita diretamente do original.
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principios de Direitos Humanos e os da Bioética, enunciando expressamente a
pertinéncia de se asseverar a existéncia de uma relacdo analdgica entre eles.
Perfilhando o mesmo padrao acolhido no Relatério sobre Screenig Genético, o CIB
enumera as normas de Direitos Humanos aplicaveis a terapia genética humana.

Na concluséo do Relatério sobre Aconselhamento Genético, o CIB enuncia a
importancia da pratica do aconselhamento genético conjugar o respeito aos Direitos
Humanos com os valores culturais que a permeiam. Portanto, embora o CIB nao
tenha dado atencao especifica aos Direitos Humanos neste documento, em seu
fechamento retoma a idéia de Direitos Humanos como padrao ético de conduta a ser
seguido, apto a harmonizar os valores individuais culturais e a ciéncia (489).

O aconselhanselhamento genético, como praticado hoje, adere aos mais altos padroes da
doutrina bioética, respeitando as liberdades fundamentais, os direitos humanos e os valores
culturais (490).

No Relatério sobre Pesquisa Genética em Populacbes Humanas nota-se a

preocupacao com as questdes éticas ligadas a pesquisa genética em populacdes

humanas, a primeira assertiva dessa passagem do documento enuncia:

A ética da genética populacional deveria ser formulada com referéncia a um minimo de valores
humanos consensuais como o0s expressados no direito dos direitos humanos. Esses valores
humanos consensuais baseiam-se na dignidade inerente e nos iguais e inalienaveis direitos de todos
0s membros da familia humana (491).

Apos exprimir que os Direitos Humanos s&o os valores minimos acordados
globalmente, o CIB traz o tema acerca do respeito ao direito de auto-determinacao
de grupos culturais especificos, ndo colidentes com as normas de Direitos Humanos,
que devem ser respeitados pelos pesquisadores (492), aspecto particularmente
relevante quando se trata de pesquisa envolvendo agrupamentos humanos.

Com o objetivo de justificar e agregar argumentos que sustentem a premissa
inicial da abordagem ética do tema — direitos humanos como valor inalienavel — o
CIB faz uma série de consideracdes sobre tais Direitos. Menciona a Declaracao
Universal, a Carta das Nacgdes Unidas, bem como o Pacto Internacional sobre
Direitos Civis e Politicos e confere énfase ao fato de que se infere da assertiva -
todos os membros da familia humana sao igualmente titulares de Direitos Humanos
- a vedacédo de toda tentativa de se néo reconhecer o valor moral de qualquer ser
humano (493). Ainda, prossegue com o enaltecimento da abordagem ética baseada

nos Direitos Humanos:

O respeito por esses valores humanos fundamentais, expressados nos direitos humanos, é a
exigéncia essencial para uma sociedade civilizada, a despeito de exitir expressdes desse respeito
culturamente distintas (494).
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Porém, observa-se que o CIB ao desdobrar a idéia dos Direitos Humanos
como valor compartilhado e coexistente com culturas e valores distintos, pontua que
a convergéncia pratica vista em torno de tais valores fundamentais ndo afasta o
embate ideoldgico que permeia o assunto (495).

Portanto, se invocar a possibilidade de se recorrer a uma ética conciliatéria
nao implica deixar de pesar a complexidade que envolve sua consecucao pratica.
Por outro lado, o dimensionamento desproporcional das dificuldades que a envolve
nao deve conduzir ao seu rechagco. Como exemplo da unidade ética no interior da
multiciplidade cultural, cite-se a experiéncia da Conferéncia do Cairo sobre
Populagédo e Desenvolvimento, realizada pelas Nagdes Unidas em setembro de
1994 na qual foram debatidas tematicas extremamente controvertidas, tais como
reproducdo humana e igualdade de género, e se chegou a “nivel inédito de
consenso, inclusive da parte da Santa Sé” (496). Segundo Alves (497), apesar das
fissuras entre os blocos de paises fracionados por temas como religiosidade,
laicidade do estado, e direitos de género, o Programa de Acao do Cairo, documento
final da Conferéncia, alcangou um relativismo matizado. Adotou-se nem o completo
universalismo e nem o absoluto relativismo, buscou-se um humanismo, construido a
partir da aplicacdo do referencial dos Direitos Humanos a “consecugdo do
desenvolvimento da humanidade” (498).

O exemplo da Conferéncia do Cairo é impar para que do embate entre o
universalismo e os particularismos exacerbados, que se desejam impor como
universais (499), se adote uma postura conciliatéria que, por meio do procedimento
dialégico, alcance consensos partilhados e democraticamente construidos. No

préximo item se examinara o segundo sentido identificado nos documentos do CIB.

b) A limitacdo do referencial dos Direitos Humanos para o tratamento de
determinados temas bioéticos

De acordo com o demonstrado acima o CIB introduz o referencial dos Direitos
Humanos no campo bioético, reconhecendo seu papel de possibilitador de um
dialégico no auditorio internacional e construgcado de consensos na Bioética. Contudo,

<A Conferéncia do Cairo contou com delegacées de 182 paises, cerca de 2 mil ONGs no férum
paralelo de organizagdes ndo-governamentais e grande afluéncia de jornalistas. Congregou, ao todo,
cerca de 20 mil pessoas de nacionalidades diversas - o dobro da Conferéncia de Viena sobre Direitos
Humanos de 1993” (500).
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a proeminéncia que tal referencial adquire no CIB ndo o impede de perceber suas
limitacdes intrinsecas. Assim, tal como o CIB, enfatiza-se a funcéao que o referencial
dos Direitos Humanos desempenha na Bioética Global, ou seja, o de linguagem
ética comum, assim como o fato de estarem ancorados em mecanismos juridicos
que buscam monitorar, a despeito das suas fragilidades, o seu cumprimento, 0 que
agrega a tarefa de salvaguardar os bens éticos basicos mais efetividade. Todavia,
conforme pontua Fenton e Arras (501) ha que se ter cautela com as expectativas
inflacionadas acerca da habilidade de tal referencial para responder a complexas
questbes éticas. Decerto, ndo se nega que o referencial dos Direitos Humanos é
importante parte da reflexdo em torno de problematicas como justica global, saude
global e bioética global (502), entretanto, verifica-se que certas questdes bioéticas
sdao melhor teoricamente subsidiadas por escolas éticas distintas, tais como o
utilitarismo ou a teoria das virtudes. Conclamar o referencial dos Direitos Humanos
nao significa subsumir as teorias bioéticas e deixar de reconhecer a sua limitacao,
pois se pressupde neste trabalho que em virtude da complexidade que permeia a
gama de temas bioéticos ndo ha uma Unica teoria capaz de proporcionar aportes
para todos, o0 que também se aplica ao referencial dos Direitos Humanos.

Essa demarcagdo de aplicacdo do referencial é verificada em algumas
manifestacdes do CIB que envolvem questdes éticas relativas ao embrido humano.
Por um lado, porque o status do embrido e feto humano varia conforme concepgodes
religiosas e culturais, o que se reflete no desacordo entre paises quanto a legalidade
do aborto, e, por outro lado, hd um siléncio nas normas de Direitos Humanos sobre a
protecdo do embrido humano e do feto. Conforme narra Alston (503) no processo de
elaboracdo da Convencao sobre os Direitos das Criancas decidiu-se por nao incluir
nenhum dispositivo na parte operativa da Convencao sobre a tutela do embrido ou
feto, optou-se por tdo somente fazer uma referéncia no predmbulo, no qual se
encontra que a crianga, por sua imaturidade fisica e mental, necessita de protecao e
cuidados especiais, inclusa a devida protecao legal, tanto antes como depois do
nascimento. Portanto, na comunidade internacional, que acorda as normas e
principios de Direitos Humanos, ndo se verifica um posicionamento compartilhado
globalmente sobre o status juridico e ético do embriao e feto humanos, nao sendo,
nesse caso, as normas de Direitos Humanos uma fonte eficiente para se extrair
posicionamentos bioéticos sobre o assunto. Tal tépico de bioética evidencia a
fragilidade do referencial dos Direitos Humanos quando aplicados a alguns temas,
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assim, como pontua Barilan e Brusa (504) em casos de conflitos de direitos a
invocacao dos Direitos Humanos pode agregar mais polémica ao debate do que
propriamente substancia.

Ao concluir o Relatério sobre os aspectos éticos que envolvem a pesquisa
com células-tronco embrionarias, o CIB adota, por consenso, 0 posicionamento no
sentido do reconhecimento de que tal tematica apropria-se as escolhas domésticas,
isso significa que deva haver um debate em nivel nacional para se identificar o
posicionamento a ser adotado, incluindo a faculdade de rechacar esse tipo de
pesquisa. Entretanto, em todos os aspectos concernentes a pesquisa envolvendo
embrides humanos, particular importancia deve ser dada ao principio da dignidade
humana e aos principios assentados na Declaragdo Universal dos Direitos Humanos
e na Declaracao Universal sobre Genoma Humano e Direitos Humanos (505).

O CIB reconhece que a pesquisa com células-tronco embrionarias € um tema que e desejavel ser
debatido em nivel nacional para se identificar que posigées sobre essa questdo devam ser adotadas,
incluindo se abstiver de realizar essa pesquisa... (506). Em todos os aspectos que envolvem a
pesquisa com embrides humanos, particular importancia deveria ser dada ao respeito a dignidade
humana, aos principios situados na Declaracdo Universal dos Direitos Humanos (1948) e na
Declaracédo Universal sobre Genoma Humano e os Direitos Humanos (1997) (507).

A posicdo enunciada pelo CIB nesse Relatorio reflete uma postura
reconhecida do Comité de que em algumas tematicas, ndo obstante emita reflexdes
e consideracoes, devem ser enfrentadas em nivel nacional. Entretanto, mesmo com
essa “flexibilidade ética”, pois nao adota posicionamento prescritivo, constata-se que
os Direitos Humanos sdo mais uma vez postos como barreira ética limitadora da
acao legislativa dos Estados.

Nessa linha de abordagem, o Relatério sobre Diagnéstico Pré-implantatério e
Intervencdo na Linhagem Germinal aborda os aspectos técnicos referentes ao
diagnoéstico genético pré-implantatério e ao discorrer sobre o tratamento ético da
tematica reconhece a sua complexidade, vez que permeia diferentes pontos
delicados, tais como o status do embrido humano, selecao e destruicdo de embrides
humanos e as implicagdes da pratica para a saude da mulher. Na mesma linha do
entendimento adotado pelo CIB no Relatério sobre uso de células-tronco
embrionarias, esse 6rgao expde a dificuldade de se alcancar consensos sobre esse
tema e acaba, diante da percepcao dissonante, por recomendar a cada sociedade
que se posicione em face do PGD e o regule consoante a sua percepcao ética
concernente a pratica (508).

Considerando as diferentes visdes sobre o valor da vida humana pré-natal, o CIB n&o pode fazer
uma recomendacao geral sobre a aceitabilidade moral do PGD; ao invés se fez uma abordagem
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pluralistica comparada com a adotada no “Relatério o Uso de Células-Tronco Embrionarias em
Pesquisa Terapéutica” (509).

O posicionamento do CIB espelha seu posicionamento institucional de
respeito ao pluralismo cultural e bioético, que, no caso da protecéo do feto e embrido
humano, ndo encontra paradigma no referencial dos Direitos Humanos para ser
confrontado. Tendo em conta o vazio na pauta ética universal, o CIB deixa a cargo
dos Estados a deliberagéo bioética e legal sobre o assunto. Diferentemente, quando
trata do assunto do experimento envolvendo seres humanos, em seus relatérios, o
CIB busca no referencial dos Direitos Humanos parametro éticos balizadores da
conduta dos pesquisadores e demais agentes da pesquisa, como a adiante sera
visto.

c) Direitos Humanos: prescricbes balizadoras da pesquisa envolvendo seres
humanos

Constatou-se nos relatérios do CIB uma preocupacao singular com o tema da
pesquisa envolvendo seres humanos. O CIB, em alguns de seus relatérios, Ihe
aplica o referencial dos Direitos Humanos de modo a encontrar parametros
balizadores para a conduta dos pesquisadores e a protecdo da dignidade dos
sujeitos de pesquisa. Sublinha-se que o liame entre a pesquisa envolvendo seres
humanos e o referencial dos Direitos Humanos nao € inovacao do CIB, conforme se
nota outras instancias ja despertaram para a intima relacdo entre os dois, assim
como bioeticistas apontam para a necessidade de se levar em conta a tutela efetiva
dos direitos dos sujeitos de pesquisa, incluindo o direito de protecdo contra riscos
inesperados (510). Entretanto, a despeito de manifestagbes institucionais e
académicas acerca da imperiosidade de se entrelacar pesquisa com seres humanos
com o referencial aludido, ainda ndo se tem um instrumento normativo vinculante,
em nivel internacional, que tenha especificamente como objeto de regulacado a
pesquisa envolvendo seres humanos. Tem-se o Pacto Internacional sobre Direitos
Civis e Politicos, cujo artigo 7° dispbe que ninguém pode ser submetido a tortura ou
tratamento ou pena cruel, desumano ou degradante. Em particular, ninguém pode
ser submetido a experimento médico ou cientifico sem o livre consentimento. No
entanto, é tdo somente um artigo que, embora seja significativo em funcdo de se
encontrar num instrumento juridico de carater vinculante, conta com uma redacéo
muito genérica e abstrata, ndo dispondo especificamente sobre os meandros e
particularidades que permeiam os experimentos envolvendo seres humanos. A

Declaracao de Helsinque, instrumento da sociedade civil — Associagcdo Médica
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Mundial - preconiza a sujeicao da pesquisa médica a padrbes éticos que promova a
protecdo dos seus sujeitos, assim como € dever dos médicos, que participam de
pesquisa, proteger a dignidade dos sujeitos e seus direitos de autodeterminacao,
privacidade, e confidencialidade. As Diretrizes Eticas Internacionais para a Pesquisa
Envolvendo Seres Humanos, do Conselho da Organizacdo Internacional das
Ciéncias Médicas em colaboracao com a OMS, assenta a protecdo dos direitos dos
sujeitos vulneraveis.

Ainda, tem-se, na esfera do Sistema das Nacgdes Unidas de Protecao dos
Direitos Humanos, o exemplo da Resolugcédo sobre Direitos Humanos e Bioética n°
1999/63 e a Resolucdo n® 2003/69, ambas da entdo Comissdo sobre Direitos
Humanos das Nacgdes Unidas. Essas Resolucdes citam o reconhecimento pelo
Pacto Internacional sobre os Direitos Econémicos, Sociais e Culturais do direito ao
desfrute dos beneficios do progresso cientifico e suas aplicagdes, da provisdo do
Pacto Internacional sobre os Direitos Civis e Politicos acerca do experimento em
seres humanos. A primeira delas alude aos Principios de Etica Médica, adotados
pela Assembléia Geral das Nacdes Unidas na Resolucido n° 37/194, de 1982, que
dispde sobre o papel do profissional de saude, particularmente médicos, na protecao
de prisioneiros e detentos contra a tortura e outros tratamentos cruéis, desumanos
ou degradantes. Assinala, ademais, que o rapido desenvolvimento das ciéncias da
vida abre um extraordinario prospecto para a melhora da saiude humana, porém
certas praticas podem colocar em risco a integridade e dignidade do individuo, assim
como o desenvolvimento cientifico e seus beneficios devem respeitar os Direitos
Humanos fundamentais. Ainda, na esfera do Sistema de Protecdo de Direitos
Humanos das Nacdes Unidas, recomendou-se a instituicido de uma relatoria especial
para a avaliacdo das diretrizes sobre pesquisa envolvendo seres humanos e
orientacdo sobre os modos de assegurar o desenvolvimento e disseminagdo de
Standards universais para experimentos com seres humanos (511).

O referencial dos Direitos Humanos prove um instrumental analitico e
prescritivo essencial e insubstituivel para o tema da pesquisa envolvendo seres
humanos. A urgéncia de se proteger os direitos do sujeito da pesquisa conjugada
com a situacdo de vulnerabilidade em que muitos deles se encontram impdem que
se municie das normas e principios dos Direitos Humanos. O CIB da como certo que
os Direitos Humanos sao instrumentos substanciais para limitar a atuacdo dos
pesquisadores em prol da preservagdo da dignidade do sujeito e de seus direitos.
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Com efeito, ao tratar dos experimentos envolvendo seres humanos, no Relatorio
sobre Terapia Genética Humana, em diapasdo com as normas de Direitos Humanos
aplicaveis a terapia genética, o CIB enfatiza a necessidade de se preserva-los nas
pesquisas médicas, para tanto ressalta: os médicos nao podem adotar rapidamente
técnicas sem a adequada preparacao; os protocolos de pesquisas necessitam de
revisdo interdisciplinar; os sujeitos da pesquisa devem ser informados mediante
explanacao completa e apropriada sobre os procedimentos, bem como a informacéao
sobre o0s interesses da pesquisa e a possibilidade terapéutica deve ser
honestamente revelada (512). O CIB assenta que a premissa maior no campo da
pesquisa médica é da preservacao dos Direitos Humanos dos sujeitos, e, em
seguida, destrincha essa assertiva em regras de cunho concreto aplicaveis no
cotidiano dos comités de revisdo ética. Nao obstante tais regras ja serem de
conhecimento daqueles que atuam nesse campo bioético, o aspecto digno de nota é
que a pesquisa médica se encontra imbricada com a preservacdo dos Direitos
Humanos.

As questdes éticas ligadas a pesquisa e a metodologia, constantes do
Relatério Pesquisa Genética em Populacdes Humanas séo estruturadas em tépicos
distintos: consentimento informado, bem como selecao e participacao. No que toca a
selecdo e participacdo, o CIB alude as normas internacionais que regulamentam a
pesquisa cientifica, e a sua alteracao ao longo do tempo, porém ressalta que certos
valores expressados nos documentos de Direitos Humanos aplicaveis a pesquisa
envolvendo seres humanos se tornaram objeto de consenso no ambito do Direito
Internacional. Por exemplo, o consentimento informado, constante das normas sobre
pesquisa cientifica, fundamenta-se no valor da vida humana, que, por sua vez,
deriva da nocao de dignidade inerente a pessoa humana, principio presente nos
documentos de Direitos Humanos.

Nota-se que o CIB liga a pesquisa cientifica aos valores contidos nas normas
de Direitos Humanos, bem como a dignidade humana inerente, e atribui aos
cientistas a necessidade de considerar sempre os Direitos Humanos dos sujeitos
envolvidos na pesquisa, principalmente aqueles inseridos em populagdes que
historicamente enfrentaram situagdes de preconceito e discriminagcédo (513). Assim,
ao abordar a solidariedade relativa a populacbées humanas quando se trata de
pesquisa e testagem genética em grupos indigenas, apresenta especificidades, pois

esses usualmente trazem tragos genéticos particulares que provocam interesses
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singulares em pesquisa-los. A protecdo dessas populacoes é essencial para
salvaguardar os Direitos Humanos, medida indispensavel para o respeito a
identidade individual (514).

No item Il do Relatério acima, o CIB assenta um comando para os cientistas
de cunho genérico no sentido de que a pratica cientifica deve ser guiada pelos
valores contidos nos Direitos Humanos e harménicos com outros provenientes de

matizes culturais diferenciados:

Para padronizar o meio da empreitada cientifica se por em servico da humanidade, é necessario que
0s cientistas considerem os valores humanos acordados entre os seres humanos (...), que se
fundamentam nos documentos de Direitos Humanos das Nagdes Unidas, valores que estdo em
harmonia com as mais profundas aspiragbes humanas, como a da convivéncia social harménica,
bem como com as percepg¢des profundas das religides e culturais que ajudaram a moldar as
variadas culturas humanas (515).

Na parte que alude a “Lei, Etica em Pesquisa e Acesso” do Relatério sobre
Consideracdes Eticas relacionadas ao Acesso Tratamento Experimental e
Experimentacdo em Seres Humanos, o CIB afirma a relevancia da realizagdo da
pesquisa cientifica e médica, porém determina, ao empregar o termo “deve”, que
sua efetivacdo deve estar em consonancia com os principios fundamentais da

dignidade humana.

A pesquisa médica e cientifica € importante e deve ser realizada, mas isso deve ser feito em acordo
com o principio fundamental da dignidade humana (516).

Nesse Relatério se constata o exame do artigo 7° do Pacto Internacional
sobre Direitos Civis e Politicos. Ao problematizar seu texto, o CIB aponta uma
interpretacdo no sentido de proibir apenas experimentos que, por sua natureza,
consistem em tratamento cruel, desumano ou degradante ou se configure tortura.
Essa acepcao restritiva do dispositivo do Pacto, ndo se lhe permite aplicar a
experimentos por procuracao e realizados por pesquisadores desqualificados, bem
como nao abarca as obrigacoes estatais de regular as praticas de pesquisa clinica e
de se ocupar diretamente do problema acerca do acesso a tratamentos
experimentais. Assim, o CIB aponta outra interpretacdo, mais extensiva, a qual
confere outro significado ao comando, assentando que a realizacao de experimento
médico ou cientifico sem o consentimento livre e informado consistiria tratamento
degradante (517), ampliando, desse modo, o campo de aplicagdo do dispositivo.
Contudo, nao se posiciona expressamente quanto a interpretacdo que entende ser
mais adequada.

Nota-se no Relatério aludido que, embora o escopo principal de sua

confeccao tenha sido preparar material de discussdo para o topico “Acesso a
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Tratamento Experimental e Protecdo dos Direitos Humanos”, o documento nao
lancou mao do referencial dos Direitos Humanos, notadamente quando trata dos
padroes éticos concernentes a tematica. Tao somente procedeu-se a andlise da
Declaragao de Helsinki, apontando sua inconsisténcia quanto a questdes referentes
ao acesso discutidas no Relatério. Mesmo em sua concluséo, o CIB deixa em aberto
0s questionamentos aos quais se propde a responder, afirmando que o acesso a
tratamento experimental ndo se subsume facilmente aos principios preestabelecidos
para a pesquisa médica.

O principio do consentimento, explorado no Relatorio sobre tal tematica, se
encontra intimamente ligado ao principio da autonomia e a asseveracao dos Direitos
Humanos e da dignidade humana. Com efeito, o respeito pela autonomia das
pessoas para tomar suas proprias decisdes, enquanto responsaveis por elas,
vincula-se diretamente ao artigo 1° da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos,
o qual estabelece que todos os seres humanos nascem livres e iguais em direitos e
dignidade. Sendo assim, o consentimento & um dos principios basilares da Bioética
porque ele se encontra conectado com o principio da autonomia, bem como o CIB
agrega outra motivagao que interliga a Bioética com os Direitos Humanos.

O consentimento reflete a afirmacgéo dos direitos e da dignidade humana, que sdo os valores centrais
das sociedades democraticas (518).

No Relatério sobre Consentimento, o CIB trata de um tema delicado enredado
em questdes econbmicas, sociais e politicas, porém o Comité se coloca afirmativo e
categoérico ao expor claramente o vinculo entre o principio do consentimento e os
Direitos Humanos, os situando como bens éticos conformadores do convivio social
harménico das sociedades democraticas.

Destaca-se, assim, a conexdo que o CIB faz, notadamente em seus
Relatérios iniciais, entre a pesquisa envolvendo seres humanos e os Direitos
Humanos. Sustenta-se, neste trabalho, que o tema da pesquisa envolvendo seres
humanos deveria ser um dos objetos de reflexdo e prescricdo do campo dos Direitos
Humanos, assim como as reflexdes bioéticas sobre tal probleméatica deveriam estar

permeadas por referéncias aos Direitos Humanos®. Assim, ndo obstante o

% Essa afirmacdo se fundamenta na percepgdo de que aspectos da pesquisa envolvendo seres
humanos dizem diretamente ao respeito, protecédo e realizagdo dos Direitos Humanos. Tais como o
recrutamento e a retengdo de participantes, exploracdo de populagdo vulneraveis, respeito a
privacidade, acesso ao resultado das pesquisas, tais pontos se tornam mais problematicos quando a
pesquisa é transnacional e os pesquisadores e sujeitos da pesquisa sdo de paises centrais e
periféricos, respectivamente.
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reconhecimento de que o CIB conferiu ao experimento com seres humanos uma
perspectiva dos Direitos Humanos, percebe-se que ndo avangou suficientemente
com vistas a alteracao do paradigma — da ética biomédica para a ética dos Direitos
Humanos -, visto que o assunto nao foi profundamente desenvolvido, assim como a
discussao sobre o0 acesso a tratamento experimental e experimentacdo em seres
humanos ndo se apoiou no referencial dos Direitos Humanos, tdo somente levantou
o debate em torno do artigo 7° do Pacto Internacional sobre Direitos Civis e
Politicos, perdendo uma grande oportunidade de explorar tal dispositivo e consolidar
sua aplicagao na esfera bioética.

Em seguida se aborda outra forma de compreensdo da interface entre
Bioética e Direitos Humanos extraida dos relatérios do CIB, fundamental para a sua
sustentacao e consolidacao pratica-teorica.

d) A deducao de normas e principios bioéticos dos Direitos Humanos

Ao se pautar nos Direitos Humanos como conjunto de normas universais de
substrato ético, o CIB, nos relatérios examinados, demonstra que ha a inferéncia de
principios bioéticos das normas de Direitos Humanos. A idéia de que a discussao
bioética consiste numa etapa anterior a positivacdo de normas juridicas é
amplamente aceita, porém, o inverso esta longe de ser consenso entre juristas e
bioeticistas. McLean (519) chama atencao para o fato de que a interconexao entre
Direitos Humanos e Bioética nao pode ser dada como certa, pois bioeticistas, em
geral, estdo ocupados com a medicina ou cuidados em saude, e ndo com Direitos
Humanos, além disso, ressalta que o desenvolvimento biotecnol6gico que alavancou
e projetou a Bioética (como o surgimento da ovelha “Dolly”) ou o modelo biomédico
de Bioética, que foi por muito tempo predominante no pensamento bioético mundial
(520), demanda uma perspectiva ética mais restrita que a agenda dos Direitos
Humanos exige. Com efeito, a ndo familiaridade da Bioética Estadunidense, que por
muito tempo consistiu no paradigma da Bioética mundial, com a linguagem dos
Direitos Humanos ainda se reflete na reticéncia de se percebé-los como fonte para o
discurso e prescricao bioética. Também a visdo restrita estadunidense dos Direitos
Humanos, de que sao sinébnimos de protecado da liberdade individual, também afasta
bioeticistas que rechacam o modelo ético individualista-liberal, o que contribui para a
dificuldade de se consolida-los como pauta ética comum para uma Bioética Global
(521).
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Assim, a despeito de alguns bioeticistas afirmarem que o referencial dos
Direitos Humanos nao € particularmente proeminente da analise profissional bioética
(522), o que se defende nesta pesquisa € que os principios € normas de Direitos
Humanos, em virtude de sua natureza ética, podem ser matéria-prima para
principios bioéticos. Sublinha-se que ndo se esta sustentando aqui a acepcao de
que todas as normas juridicas podem ser substrato para a prescricao bioética, mas
sim que os Direitos Humanos, por consistirem em normas universais de cunho ético,
ensejam a reflexdo bioética e a consequiente producao de principios. Os Relatoérios
do CIB deixam claro que as normas e principios de Direitos Humanos podem ser
fundamento para a Bioética, como, por exemplo, o direito humano a privacidade e o
principio da confidencialidade dos dados genéticos

Ao se abordar os relatorios, nota-se que no documento sobre
Confidencialidade e Dados Genéticos, o CIB aponta a interconexao direta entre o
principio da confidencialidade dos dados genéticos e os Direitos Humanos:

A base do principio da confidencialidade dos dados genéticos é o direito humano a privacidade,
reconhecido pelo grande parte dos instrumentos de direitos humanos adotados ap6s a Segunda
Guerra Mundial, comegando pela Declaragao Universal de Direitos Humanos (523).

Essa assertiva do CIB demonstra que um principio amplamente
compreendido como bioético — confidencialidade dos dados genéticos — ancora-se
num direito humano — privacidade -, essa percepcao do CIB é de grande
importancia, pois registra a derivagao do substrato da reflexdo e prescricao bioética
dos principios e normas de Direitos Humanos. Embora pareca ser tal deducédo
explicita, essa correlagao intrinseca entre Bioética e Direitos Humanos é rechagada
por alguns bioeticistas, como Gracia (524) que afirma “ser absurdo pensar que o
direito pode acabar servindo de fundamento a ética, ou o biodireito a bioética.”

Quanto ao objeto do projeto de elaboragdo de normativa internacional sobre
dados genéticos, presente no Relatério sobre Dados Humanos Genéticos, o CIB

destacou que embora o assunto seja restrito, ele conduz a questées de principios:

Também é um aspecto central no amplo debate sobre como a informagdo pessoal pode ser
protegida num mundo que tal informacdo pode ser acessada e disseminada cada vez mais
facilmente. Portanto, sdo levantadas questdes relativas a dignidade humana assim como o receio
que as pessoas tém sobre como saber proteger contra abusos o conhecimento acerca dos mais
intimos detalhes sobre suas vidas. O assunto €, portanto considerando de significAncia para os
direitos humanos, assim como é um dos mais importantes para o publico (525).

Percebe-se que o CIB enuncia que a questao de fundo presente no acesso a
dados genéticos diz respeito a informacao pessoal na contemporaneidade, pois a

evolucao das descobertas cientificas e sua aplicagdo tecnoldgica, assim como a
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explosao da comunicacao e da informacéao técnicas transformaram as relagcbes entre
pacientes, sujeitos de pesquisa, cientistas, técnicos, empresarios e o Estado (526).
Ao conectar uma problematica da Bioética a outra de espectro mais amplo, o CIB a
vincula com a dignidade humana e os Direitos Humanos, demonstrando que: i. 0
exame de questdes bioéticas conecta-se com o contexto social, econémico e cultural
do qual sdo produtos; ii. um mesmo topico pode ser de relevancia para a Bioética e
para os Direitos Humanos e quando o bioeticista reconhece sua significancia para o
ultimo saber ndo subsume um discurso a outro, tdo somente percebe a
complexidade intrinseca aos temas bioéticos e agrega conteudo a sua reflexao.

Ao abordar os principios substantivos que poderiam informar os padrdes a
serem adotados para a coleta, processamento, armazenamento e uso de dados
genéticos sobre individuos, familias e populacdes, o CIB assentou:

Os principios substantivos poderiam ser deduzidos dos atuais padrdes de direitos humanos, que
incluem: respeito a dignidade humana; autonomia e liberdade; privacidade e confidencialidade;
igualdade e ndo-discriminagdo; e justica e solidariedade (527).

Nesse enunciado o CIB tocou no ponto crucial para esta pesquisa,
anteriormente assinalado, qual seja o da derivacdo ou deducdo dos principios
bioéticos dos Direitos Humanos. Derivagdo nao significa que sejam padrdes éticos
idénticos, pois se assim fosse haveria tdo somente a transposicao de principios das
normas de Direitos Humanos para a Bioética. Mas, o que se verifica € que a fonte da
qual emanam os principios bioéticos sdao os parametros correntes normativos de
Direitos Humanos, portanto, como outrora mencionado, o fendmeno que se observa
€ de construcdo ou descoberta (528) de prescricdo bioética a partir do referencial
juridico-ético dos Direitos Humanos por meio do processo de formagdo de
consensos.

A deducao de principios bioéticos das normas de Direitos Humanos é peca
chave no processo de elaboracdo de normas que integram a Bioética Normativa,
porquanto 0s principios que as compdem consistem, em grande parte, na
condensagcdo dos mesmos bens juridicos tutelados em normas de Direitos
Humanos. Essa transposicao da salvaguarda de bens éticos basicos do sistema do
Direito Internacional dos Direitos Humanos para a Bioética Normativa, por meio da
criagdo de instrumentos normativos ensejou uma mudanca de paradigma no ambito

do CIB, como a seguir sera abordado.
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e) mudanca de paradigma: do Direito Internacional dos Direitos Humanos para a
Bioética Normativa

O ultimo sentido apreendido dos documentos elaborados pelo CIB refere-se a
alteracdo do paradigma normativo na esfera da citada instancia de producao
bioética, significando que se no comeco de suas atividades o CIB embasava seus
relatérios nas normas de Direitos Humanos ao se processar a ado¢ao de normativas
bioéticas passou-se a se ancorar em tais instrumentos. Com efeito, segundo Gros
Espiell (529) as quatro Declaragdes, sobre 0 Genoma Humano, Dados Genéticos, as
Geracbes Futuras e a de Bioética, todas adotadas pela UNESCO, formam um
conjunto instrumental Unico em razdo de suas caracteristicas, natureza e elemento,
constituindo o nudcleo da Bioética Normativa. Esses instrumentos internacionais
inovam ao introduzir o referencial dos Direitos Humanos em tematicas até entado
alijadas do conjunto normativo de tais Direitos, tais como genética e biotecnologia. A
despeito da natureza juridica ndo vinculante, atual e internacionalmente ndo se
nega, em geral, seu carater de fonte de Direito Internacional, caracterizando-se por
uma “normatividade relativa” (530). O que se consigna é a construcdo de um
sistema normativo recente, acoplado ao Direito Internacional dos Direitos Humanos,
composto por instrumentos principiolégicos e legitimados pelo processo de
elaboragédo dialogado no ambito da comunidade internacional. Tais instrumentos,
que também sao fontes de direito, primam pelo tratamento singular e qualificado de
tematicas relacionadas a medicina, ciéncias da vida e tecnologias associadas.

Assim, sustenta-se nesta pesquisa que a Bioética Normativa se revela um
novo paradigma prescritivo a ser invocado pela Bioética Institucional e incorporado
pela Bioética Tedrica em suas analises. Isso ndo significa deixar de considerar que
esse conjunto de normas deva ser sistematicamente interpretado e aplicado a luz do
referencial dos Direitos Humanos, assim como sob o enfoque das legislacbes
nacionais. O CIB, no decorrer de sua producgao reflexiva e prescritiva em Bioética,
vem alterando o marco normativo de sustentacao de seus entendimentos, assim, se
no inicio de seus trabalhos se verifica que o referencial de apéio € o instrumentos do
Direito Internacional dos Direitos Humanos ao passar dos anos ha a alteracdo para a
Bioética Normativa. Isso € conseqiiéncia da adocao de instrumentos normativos em
Bioética pela UNESCO, e do comprometimento do CIB para com tais Declaragoes.

Nessa linha, constata-se que o Relatério que trata de cooperacdo

internacional se ancora na Declaracdo Universal sobre Genoma Humano e Direitos
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Humanos, que traz em seu corpo os Direitos Humanos como pauta ética minima

para guiar os Estados nas suas acbes de cooperacao internacional.

O primeiro documento internacional sobre o genoma humano, a Declaragdo Universal sobre o
Genoma Humano e os Direitos Humanos — adotada pela Assembléia Geral da UNESCO em 1997 e
endossada pela Assembléia Geral das Nagdes Unidas em 1998 — estabelece fundamentos éticos e
por isso deveria ser a base para presentes e futuras politicas de solidariedade e cooperacao
internacional (531).

Ao tratar das referéncias internacionais referentes a protecao da propriedade

intelectual concernente a seqUéncias do genoma humano, o CIB registra a
necessidade de compartiihamento dos avancos cientificos compreendida na
Declaracao Universal do Genoma Humano e Direitos Humanos. Assim como tendo
em conta que o tema é objeto de tal Declaragao, o CIB ancora-se neste documento
normativo para balizar seus posicionamentos quanto a patenteabilidade do genoma
humano (532).

A promogéao da cooperagéo internacional com paises em desenvolvimento, incluindo a transferéncia
tecnoloégica dentro do referencial do artigo 19 da Declaragao Universal sobre o Genoma Humano e
os Direitos Humanos, precisa ser traduzido para a acdo e a atual legislagdo sobre propriedade
intelectual ndo parece etivar tal promoc¢ao de forma suficiente (533).

O consentimento informado é agora um principio ético universal em pesquisa envolvendo seres
humanos, incluindo pesquisa conectada com o genoma humano, provisdo de amostras genéticas e
tratamento. Isso esté refletido no artigo 5(b) da Declaragao Universal sobre o Genoma Humano e os
Direitos Humanos, o que deveria ser criteriosamente observado (534).

No Relatério sobre Diagnostico Pré-Implantatério e Intervencdo em Célula
Germinal, o CIB repisa a prescricdo contida na Declaragdo sobre Genoma Humano
e Direitos Humanos no sentido da incompatibilidade entre a intervencao processada
na linhagem germinativa e a dignidade humana. Observa-se neste Relatério que o
CIB nao recorre ao referencial dos Direitos Humanos, tal fato se ampara na

existéncia da Declaracao Universal do Genoma Humano.

A Declaracao Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos estabeleceu no artigo 24
que “a intervengao em célula germinal poderia ser contréria a dignidade humana” e nao ha razao
atual para modificar essa posi¢éo (535).

Observa-se que a relevancia que o CIB atribui ao referencial dos Direitos
Humanos, como aporte para suas reflexdes éticas, foi se alterando com o passar do
tempo em razdo da constru¢cdo normativa da UNESCO na esfera bioética. Com a
adocao da Declaracao Universal do Genoma Humano, da Declaragéao Internacional
sobre Dados Genéticos e da Declaragao sobre Bioética e Direitos Humanos,
constata-se que nos Relatérios subseqglientes a essas normativas, o CIB passa a se
escudar nelas, tornando-as o paradigma axiolégico e juridico para suas posicoes.
Essa mudanca de paradigma € plenamente compreensivel, pois no comeco de suas

atividades o CIB nao detinha um conjunto de principios bioéticos sistematizados e
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universais, ja que o maior referencial com tais caracteristicas para a construgéo de
prescritiva em bioética era o dos Direitos Humanos. Com efeito, a partir das
existéncias de principios bioéticos estruturados racionalmente e positivados, esses
passaram a ser a fonte normativa e ética para a atividade do CIB. Assim, pode-se
concluir que na etapa inicial das agdes da UNESCO em Bioética foi marcadamente
fundamentada no Direito Internacional dos Direitos Humanos e na etapa seguinte,
na qual seu referencial normativo-bioético ja estava construido, altera-se esse
quadro e passa-se a ter a Bioética Normativa como marco teérico-pragméatico
destinado a pautar as atividades da UNESCO na area bioética.

A seguir serdao analisados os documentos de natureza geral formulados por
outra instancia de producdo bioética — o Departamento de Etica, Equidade,
Comércio, e Direitos Humanos - que se insere na estrutura da OMS, contudo,
primeiramente se fard uma abordagem sucinta da referida Agéncia a fim de

proporcionar o enquadramento do Departamento foco desta pesquisa.

3.1.2. Organizacao Mundial de Saude — OMS

Tratando-se de saude na esfera das Nagdes Unidas, a Organizagdo Mundial
de Saude é a Agéncia com competéncia direta para tratar do tema da saude
humana em nivel global. A Constituicdo da OMS entrou em vigor em 7 de abril de
1948, e em 10 de julho do mesmo ano tornou-se uma agéncia especializada das
Nacgdes Unidas (536). As origens da cooperacao internacional em saude remontam
ao século IX, porém a percepcado convergente de varias nagbes de que era
prioritaria a instituicdo de um organismo que aglutinasse as diversas instituicdes
internacionais e regionais de saude arquitetou-se apenas apo6s a Segunda Grande
Guerra. A pandemia devastadora de influenza que se seguiu a Primeira Grande
Guerra, assim como 0os movimentos populacionais em larga-escala, ocorridos
durante e ap6s a Segunda Guerra, que motivaram a disseminacao de organismos
infecciosos e vetores e causaram uma massa de pessoas sem acesso a
alimentacao basica, assisténcia a saude, e moradia, foram licées claras da histéria
acerca da necessidade de que houvesse cooperacao entre governos principalmente
apds grandes conflitos (537). Nao obstante tal fato, a criacdo de uma organizacao



158

mundial de saude néo esteve presente na agenda da Conferéncia de Sdo Francisco,
tal auséncia foi apontada pelas delegacdes do Brasil e da China, apoiando-se no
entendimento de que a medicina consistia hum dos pilares da paz (538). Assim,
observa-se que a despeito da questdo da saude ter sido suscitada por ocasido da
instituicdo das Nacdes Unidas, apenas trés anos depois a OMS foi formalmente
instituida com o objetivo de buscar que todas as pessoas alcancem o nivel mais alto
possivel de saude.

A fim de efetivar seu obijetivo institucional, a OMS tem, dentre outras, como
funcgdes: i. atuar como autoridade diretiva e coordenadora quanto as a¢des de saude
internacionais; ii. auxiliar os governos, quando solicitada, a fortalecer seus servicos
de saude; iii. promover acordos internacionais sobre assuntos de saude
internacional; iv. promover e realizar investigacbes no campo da saude; v.
estabelecer normas uniformes de diagnostico, segundo seja necessario; Vi.
desenvolver, estabelecer e promover normas internacionais relacionadas a produtos
alimenticios, biol6gicos, farmacéuticos e similares (539).

A Constituicdo da OMS prevé trés 6rgaos principais: a Assembléia Mundial da
Saude, o Conselho Executivo, e a Secretaria. A Assembléia Mundial da Saude é a
instancia suprema na estrutura organizacional da OMS®’, e em seus encontros
anuais determina a politica diretiva da Organizacdo, examina relatorios e atividades
do Orgao Executivo, assim como aprova o orcamento, dentre outras agdes. O Orgado
Executivo supervisiona a implementagcdo das deliberacbes adotadas pela
Assembléia Mundial da Saude, e a Secretaria € 0 6rgao administrativo e técnico da
OMS, responsavel pela materializacdo das atividades da Organizacdo. Um aspecto
relevante dentro da estrutura a OMS é a presenca dos denominados “centros
colaboradores da OMS’, que sao instituicbes detentoras de expertise em saude.
Uma instituicdo pode ser designada como centro colaborador da OMS quando
apresentar resultados positivos na implementacéo de planos de acdo com vistas a
apoiar programas da OMS e, concomitantemente, houver uma perspectiva concreta
de continuidade de tal colaboragéo (541)%,

Passando-se a analise das atribuicoes da OMS em matéria da Bioética, essa
se insere em um dos topicos de saude, elencados pela OMS, que é o referente a

A OMS ¢ dirigida pelo Diretor-Geral, que € apontado pela Assembléia Geral da Saude e indicado
E)elo Orgéao Executivo (540).

Na area da Bioética, a OMS conta com “Centros Colaboradores em Bioética”, e intende
estabelecer uma Rede Global de Centros Colaboradores em Bioética da OMS (544).
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ética. Insertos na tematica relativa & ética, estdo os seguintes subtemas: Etica e
Saude; Iniciativa Estratégica para o Desenvolvimento de Capacidade em Revisao
Etica; Centro de Recursos em Genoma; e Salde e Direitos Humanos (542). A
Bioética é tratada na OMS no ambito da Etica e Salde, que se estrutura no
Departamento de FEtica, Equidade, Comércio, e Direitos Humanos. Esse
Departamento envolve uma ampla gama de atividades em ética, conduzindo no
ambito da OMS o trabalho em salde e ética mediante a implementag¢ao da Iniciativa
Etica e Saude. Essa Iniciativa foi lancada em outubro de 2002 com o objetivo de ser
o ponto focal do exame das questdes éticas relacionadas as atividades da OMS. Os
topicos de Bioética compreendidos pela Iniciativa referida OMS sdo: Etica da
Pesquisa em Saude; Questdes éticas relacionadas ao Plano da Pandemia de
Influenza, & Epidemia de HIV/AIDS e aos cuidados de longa duracéo®; Clonagem; e
Transplante de Orgdos e Tecidos Humanos (543).

Sendo assim, nota-se que o Departamento de Etica, Equidade, Comércio, e
Direitos Humanos é o 6rgao na estrutura da OMS que detém competéncia expressa
para tratar de Bioética, assim como desempenha suas tarefas institucionais por meio
da producéao de reflexées bioéticas de cunho geral. Considerando tal caracterizacao
o Departamento aludido foi enquadrado como instancia de producdo bioética para 0s
fins desta pesquisa, cujo material documental foi objeto de exame.

Ainda, tratando-se da Etica da Pesquisa em Salde, pode-se destacar o
Comité de Revisdo Etica de Pesquisas da OMS®, que superviona o tema da ética
em pesquisa na OMS e se situa no Programa de Politica para Pesquisa, cujo escopo
€ fortalecer os sistemas de pesquisa em saude, contribuindo para o
desenvolvimento dos sistemas de saude e melhora dos niveis de saude
especialmente em paises pobres. As atividades do Comité também se alinham a
Estratégia da OMS para a Pesquisa em Saude, aprovada em janeiro de 2009, cujo
foco esta na organizacado e gerenciamento das atividades de pesquisa dentro da

OMS, e no apoio a estruturagdo da pesquisa em saude quando solicitado por

% Cuidados de longa duragédo “relnem um conjunto de servigcos médicos e sociais destinados a
pessoas em situacdo de dependéncia. Trata-se de pessoas que necessitam de apoio para levar a
cabo tarefas quotidianas basicas porque sofrem de uma doencga crdnica, tém uma deficiéncia fisica
ou mental ou sdo de idade avancada. Este tipo de cuidados é freqlentemente prestado, pelo menos
em parte, por cuidadores informais como familiares ou amigos.” (545).

%0 Comité de Revisdo Etica de Pesquisas da OMS é formado por 26 membros apontados pelo
Diretor-Geral com o objetivo de assegurar o mais alto padrdo ético nas pesquisas apoiadas pela
OMS, assim, destina-se a rever todos os projetos de pesquisa envolvendo seres humanos que sao
realizados sob os auspicios da OMS, seja técnico ou financeiro (546).
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paises. A Secretaria do Comité de Revisdo Etica de Pesquisas da OMS o gerencia e
prové a revisao inicial de projetos de pesquisa, além de facilitar a revisao ética e
serve de intermediario para o acesso as areas técnicas da OMS. Também a
Secretaria desenvolve listas de checagem, parametros e guias que ancorem O
desenvolvimento da pesquisa em saude, assim como normas e standards para a
melhor pratica na area da ética em pesquisa, tal como: normas e standards para a
revisdo ética e de expertise e a acreditacdo de comités de revisdo ética (547).
Assim, percebe-se que tal Comité se insere na classificacdo adotada nesta pesquisa
de 6rgao essencialmente bioético, pois sua funcédo precipua € de rever todas as
pesquisas envolvendo seres humanos apoiadas pela OMS, por meio de um
processo de revisdo ética especifico, estabelecido pelo préprio Comité, ainda que
subsidiariamente produza material de natureza normativa objetivando assentar
padrbes éticos para a pesquisa em saude envolvendo seres humanos em nivel
global (548).

No que diz respeito aos documentos relativos a Pesquisa envolvendo Seres
Humanos, observa-se a mencao as diretrizes formuladas pela OMS em conjunto
com a UNAIDS sobre consideracdes éticas relacionadas a triagem biomédica de
prevencdo de HIV; as diretrizes para pesquisa do Grupo de Revisdo Etica e
Cientifica do Programa Especial de Pesquisa, Desenvolvimento, e Treinamento de
Pesquisa em Reproducdo Humana do Sistema Nacgdes Unidas, do qual a OMS faz
parte; e, por fim, as diretrizes operacionais para comités de ética que cuidam da
revisdo de pesquisa biomédica, produzidas pelo Programa Especial para Pesquisa e
Treinamento sobre Doencas Tropicais — TDR, patrocinado pela UNICEF, UNDP e
Banco Mundial (549). Assim, constata-se que nenhum dos documentos
mencionados apresentou a instancia de producgéo bioética — Departamento de Etica,
Equidade, Comércio, e Direitos Humanos — elegida neste trabalho, como propulsora
ou responsavel pela sua producdo, portanto, ndo esses documentos nao foram
objeto de exame.

Quanto a questdes éticas enlagcadas com o Plano da Pandemia de Influenza,
o Departamento de Etica, Equidade, Comércio, e Direitos Humanos vem trabalhando
no projeto de estudo centrado dos desafios éticos postos pela potencial pandemia
de influenza. A OMS pretende oferecer aos Estados Membros um guia amplo e
pratico sobre como incorporar consideracoes éticas (relacionadas aos Direitos
Humanos e a aspectos legais) em seus planos e medidas para responder a
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pandemia de influenza (550). Assim, o referido Departamento produziu o0 documento
intitulado “ Consideracdes Eticas sobre o Desenvolvimento de Respostas em Salde
Publica a Pandemia de Influenza’, que foi objeto desta investigacao.

No que toca as problematicas éticas postas pela Epidemia de HIV/AIDS, elas
se encontram demarcadas em quatro assuntos: pesquisa e triagem clinica sobre
vacinas e remédios para HIV; testagem e aconselhamento; acesso equitativo a
tratamento e prevencao; vigilancia e outros assuntos relacionados. Quanto aos
tépicos enumerados, o Unico que apresenta produgdo do Departamento de Etica,
Equidade, Comércio, e Direitos Humanos concerne ao acesso equitativo a
tratamento e prevencao, cujo documento se intitula “Documento guia sobre ética e
acesso equitativo a cuidados e tratamento relativos a HIV/AIDS” (551).

Os temas bioéticos cuidados de longa duracao, clonagem, e transplante de
orgaos e tecidos humanos nao apresentam material documental particular
abordando tais questdes de autoria do Departamento da OMS citado, porém na
pagina oficial do Departamento observa-se que ha producdo prépria®' relativa aos
apontamentos sobre doze perguntas e respostas sobre clonagem humana, que
podem ser inclusos na classificacdo adotada nesta pesquisa enquanto documento
de cunho geral elaborado pela instancia de producao bioética.

Portanto, nota-se que na esfera da OMS, ha tratamento especifico para a
Bioética, mediante a enumeracdao de tematicas elencadas como pertinentes a tal
campo do saber. Essas tematicas se encontram insertas no espaco de atuacédo do
Departamento de Etica, Equidade, Comércio, e Direitos Humanos, instancia da OMS
incumbida de produzir material documental visando contribuir para a elucidacdo de
tépicos controvertidos em Bioética (552). Com efeito, o Departamento de Etica da
OMS é centro ao qual convergem assuntos bioéticos que atravessam os variados
orgaos da Organizacao, no qual recebem tratamento qualificado a luz de principios
eticos.

Sendo assim, tendo em conta o foco desta pesquisa abaixo se encontram os
exames procedidos nos documentos de autoria do aludido Departamento sobre

tematicas bioéticas. Quanto a analise dos documentos, faz-se uma observacao

1 O Relatério sobre escolhas éticas relativas a cuidados de longa duracdo e o Relatério de Madri
sobre ética, acesso e seguranga em transplante de érgéos e tecidos humanos néo sao de autoria do
Departamento de Etica, Equidade, Comércio, e Direitos Humanos. O primeiro atribui-se a Iniciativa da
OMS sobre Cuidados de Longa Duragéo e o segundo, embora tenha sido iniciativa do Departamento
em conjunto com o Departamento de Saude Essencial e Tecnologia, expbée posicionamentos dos
expertos consultados, nao revelando um discurso da instancia de producao bioética.
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acerca da amplitude do que se buscou investigar. Ou seja, embora os documentos
produzidos pela OMS apresentem desdobramentos no campo da ética da saude
publica e da bioética, nesta pesquisa o escopo foi tdo somente a analise da interface
a partir das categorias - questbes éticas relacionadas a medicina, ciéncias da vida e
tecnologias que Ihes sdo associadas — direitos humanos. Portanto, eventuais criticas
sobre outros aspectos dos documentos ndo serdo tratadas neste trabalho®.

Antes da apresentacdo e exame dos sentidos identificados nos documentos
analisados, discorre-se sobre o conteudo de cada um deles a fim de indentifica-los e

prover ao leitor seu conteudo.

3.1.2.1. O corpus de analise

O primeiro documento objeto de analise € um texto que se situa na pagina do
Departamento de Etica, Equidade, Comércio, e Direitos Humanos que se propde a
externar a posicdo da OMS sobre a clonagem humana, assim como prover um
panorama acerca do tema. Quanto aos argumentos éticos expostos no documento,
o Departamento inicia afirmando a existéncia de consenso internacional entre o
publico, em geral, cientistas, e agentes do Estado contra a clonagem reprodutiva,
entretanto expbe argumentos pro e contra a pratica. Os principais argumentos contra
a pratica sao: dano fisico - a clonagem humana reprodutiva ainda constitui um
experimento de risco; padrdes de pesquisa - a auséncia de transparéncia nas
pesquisas conduzidas com vistas a obtencdo de clone humano; autonomia -
qualquer crianca criada via tal pratica ndo consentiu o experimento, assim como
aquele cujo DNA foi utilizado tem que consentir com a criacdo de uma ou mais
cépias suas; conflitos de interesse - problemas surgem quando pesquisadores tém
interesses financeiros relacionados aos resultados de experimentos envolvendo
seres humanos; dano social e psicolégico - o clone pode ser psicologicamente
afetado por ser uma “copia genética” de outra pessoa; justica - que reflete a

$2Como aponta Aschcroft (553) o guia da OMS e UNAIDS sobre acesso a cuidado e tratamento de
HIV/AIDS adota a presung¢do de que ndo é possivel se chegar a consensos substantivos sobre as
escolhas a serem feitas, em consequéncia opta pela estruturagdo de um “processo justo” para a
efetivacao da distribuicao de recursos e regulamentagéo do acesso.
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probleméatica em torno da possibilidade de destinacdo de recursos sanitarios para
outro tipo de pesquisa ou demandas de saude, mais prioritarios (554).

O documento produzido pelo Departamento de Etica, Equidade, Comércio, e
Direitos Humanos®® da OMS sobre a pandemia de influenza e suas consideracdes
éticas, tem como escopo discutir as questdes éticas relacionadas ao
desenvolvimento e implementacédo da resposta em saude publica para a pandemia
de influenza, assim como fornecer amparo para a formulacdo pela OMS de
orientacdo nesse campo (555). Desse modo, o documento busca auxiliar aqueles
que irdao formulam um plano de enfrentamento da pandemia de influenza,
incorporando-lhe consideracdes de natureza ética (556).

O ultimo documento objeto da analise foi o Guia sobre ética e acesso
equitativo a cuidados e tratamento relativos a HIV/AIDS, que resultou de um trabalho
conjunto da UNAIDS e da OMS, assim como da consulta global sobre “Etica e
Acesso Equitativo a Cuidado e Tratamento de HIV/AIDS”, realizada em 2004. O
Departamento de Etica, Equidade, Comércio, e Direitos Humanos foi o 6rgdo da
OMS que conduziu a confeccdo do documento®. Segundo o Guia,
aproximadamente 6 milhbes de pessoas vivem com HIV em paises
subdesenvolvidos e necessitam de terapia antiretroviral (ART), porém apenas 8%
tém acesso a esse tipo de terapia. Com o objetivo de ampliar o acesso das pessoas
que vivem com HIV ao cuidado em saude e terapia, a OMS e a UNAIDS langaram o
programa “Tratamento para 3 milhdes em 2005”, no ano de 2003, com a intencao de
que no final de 2005, 3 milhdes de pessoas HIV positivo e clinicamente elegivel para
o tratamento antiretroviral estivessem recebendo tal tratamento (557). A despeito da
iniciativa da OMS e da UNAIDS é fato que nem todos aqueles que necessitam da
terapia antiretroviral tém ou terdo acesso imediato a ela, assim, essa situacao impode
que se escolhas sejam feitas, do que decorre questdes éticas a serem enfrentadas,
notadamente pelos governos que tém o dever de definir as dimensbes de seu
programa de HIV/AIDS (558). Assim, o objetivo do documento € fornecer
recomendacgdes e percepcoes previamente debatidas de como promover o acesso

% O Departamento de Alerta e Resposta a Epidemia e Pandemia da OMS também participou da
E)4reparagéo do documento.

Embora outros Departamentos da OMS tenham participado da consulta global que subsidiou a
confecgdo do documento, e o Secretariado da UNAIDS também tenha o preparado, nesta pesquisa
situamos o Departamento de Etica da OMS como o enunciador do texto em exame, portanto as
referéncias a seguir séo feitas a ele.
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justo a cuidado em HIV, em particular a terapia antiretroviral e servigos relacionados
(559).

No préoximo item situa-se o mapa de associacdo de idéias referente aos
documentos produzidos pela instancia bioética da OMS, cuja estruturacao seguiu o
mesmo modelo apresentado para a produgcéo documental proveniente do CIB.
3.1.2.2. O mapa de associacao de idéias

a) principios dos Direitos Humanos: parametro de eticidade de politicas e medidas
em saude publica

Principia-se a apresentacdo dos sentidos apreendidos dos documentos
produzidos pelo Departamento de Etica da OMS por aquele concernente a aplicagdo
dos Direitos Humanos como instrumento avaliativo de praticas e acbées em saude
publica. Embora a introducao do referencial dos Direitos Humanos na saude publica
seja largamente aceito e teoricamente estudado, verifica-se que o emprego dos
principios de Direitos Humanos como instrumental de avaliagcao ética encontra fortes
resisténcias, assim, segundo Mann (560) Gruskin (561)(562), Dickens (563) e
Tarantola (564) os Direitos Humanos e a ética em saude se encontram intimamente
relacionados, conceitual e operacionalmente, no entanto, eles constituem
paradigmas de acgao distintos. Nessa direcdo Kottow (565) critica a proposta de uma
ética em saude publica diretamente adstrita aos Direitos Humanos, sob o argumento
de que tais Direitos sdo por demais genéricos para indicar como agir e de que 0s
problemas por eles suscitados nao se amoldam ao debate ético, mas se enquadram
como descumprimento politico ou transgressdo criminal. Nao obstante
posicionamento antagdnico sustenta-se neste trabalho que os Direitos Humanos, em
virtude de sua natureza ética, devem integrar a avaliacao bioética em saude publica
como arcabougo normativo-tedrico. Com efeito, as acbes em saude publica
usualmente demandam uma avaliacdo ética (566), conseguintemente as
deliberagbes em salude publica sobre um programa sanitario ou politica publica
devem ser submetidas a instancias de deliberacao bioética (567). Quanto a teoria
moral a ser empregada como instrumental para essa avaliagdo bioética, Fortes e
Zoboli (568) apontam a abordagem utilitarista, enquanto Kottow (569) afirma a
inadequacao da Teoria Principialista para a saude publica e propde um discurso
bioético especifico. Contudo, enuncia-se neste trabalho doutoral que os principios
dos Direitos Humanos aplicaveis especificamente a saude publica — nao-
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discriminagao, igualdade, participacao, responsabilizacdo e protecdo dos vulneraveis
(570) (571), constituem guias de acao para a avaliacado bioética de praticas e acdes
em saude publica, fundamentando-se no método baseado em principios, de larga
penetracdo na Bioética atual (572).

Assim, apesar de se reconhecer a importancia do desenvolvimento teérico de
uma abordagem bioética baseada nos principios dos Direitos Humanos aplicaveis a
saude, devido ao escopo deste trabalho apenas buscou-se demonstrar que: i. 0
método baseado em principios também pode ser na analise de questdes bioéticas
de saude publica; ii. a integracdo amadurecida entre o referencial dos Direitos
Humanos e politicas e praticas em saude (573) pode ser dar sob duas perspectivas:
por meio da aplicagao dos Direitos Humanos enquanto normas juridicas, usando a
linguagem obrigacional, ou mediante sua traducao em linguagem e metodologia
bioética, por meio da aplicacdo dos principios nao-discriminacdo, igualdade,
participacdo, responsabilizacdo e protecdo dos vulneraveis, mediante o método
baseado em principios, a partir do marco teérico desenvolvido pelo Relator Especial
para o direito ao desfrute do mais alto nivel de saude fisica e mental, Paul Hunt.

Corroborando o posicionamento defendido nesta pesquisa, a OMS, nos
documentos analisados, entende cabivel a aplicacdo do referencial dos Direitos
Humanos na avaliacdo ética de medidas em saude publica. Assim, ao realizar as
consideracdes éticas gerais sobre a resposta a pandemia de influenza, o
Departamento enuncia que as medidas limitadores dos direitos e liberdades
individuais devem ser necessarias, razodveis, proporcionais, equitativas, nao-
discriminatérias e estar em completo acordo com as leis nacionais e internacionais
(574). As medidas de saude publicas que sao adotadas para o enfrentamento de
pandemias caracterizam-se pela necessidade de restricdo de direitos individuais,
sendo esse um dos principais dilemas da ética da saude publica®®. Os agentes da
politica de saude publica, competentes para adotar as medidas e as acgdes
necessarias para o enfrentamento da pandemia de influenza, ao avaliar os
interesses e valores em jogo deverao recorrer a principios éticos como ferramentas
capazes de auxilia-los a sopesar os reclamos em conflto e a deliberar

apropriadamente (575).

A deliberacao ética deve se desenvolver dentro do contexto dos principios dos direitos humanos, e ‘

® Para Holland (577), o dilema entre a restricdo dos direitos individuais em prol da coletividade € o
centro de toda discussédo ética em saude publica.
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| todas as politicas devem ser consistentes com as normas de direitos humanos aplicaveis (576).

Nesse trecho, a instancia de producédo bioética evidencia que o processo
deliberativo de cunho ético deve se amoldar aos principios de Direitos Humanos.
Disso se denota que os foros bioéticos de apreciacdo ética de praticas e de
enunciacao de prescricoes, a despeito da linha tedrico-argumentativa adotada para
fundamentar tais acdes, devem ter nos Direitos Humanos uma referéncia para
avaliacao da realidade que lhe é posta. Portanto, a deliberacdo em Bioética atrela-se
ao referencial dos Direitos Humanos inexoravelmente, visto que esses sao limites
para o agir humano, assim como norteadores, notadamente na esfera estatal,
guiando os agentes do Estado na adocéo de politicas publicas sanitarias. Destaca-
se, ainda, o emprego do verbo “deve” (no original “must’), o discurso adota a forma
da regra, ndo apresentando carater apenas orientador, mas sim dita aos Estados o
qgue lhes cabem fazer, usando, assim, a OMS do seu poder de comando na area da
saude.

Na parte do documento referente as medidas de quarentena, isolamento,
controle de fronteira e de distanciamento social, o Departamento toca num ponto-
chave desta pesquisa:

O principios de direitos humanos aceitos internacionalmente fornecem um referencial para avaliagéo
da aceitabilidade ética de medidas de saude publica que limitam a liberdade individual, assim como
os direitos humanos ofertam o fundamento para outros politicas relacionadas com a epidemia (WHO,
2009).
Todas as medidas se saude publica devem estar acordo com o direitos humanos internacionais e
exigéncias legais nacionais, e 0s governos deveriam prestar atencdo especial na protecdo dos
interesses das populacées vulneraveis (578).

O Departamento explicita que os principios de Direitos Humanos sdo um
instrumento normativo para a verificagdo da eticidade de medidas e praticas em
salude publica, singularmente aquelas que restringem o espaco de atuacdo do
individuo. Em consonéncia com o entendimento de que os principios de Direitos
Humanos podem ser empregados como guia ético-avaliativo, os Principios de
Siracusa® estabelecem os requisitos para a restricdo da liberdade individual: i.deve
estar de acordo com a lei; ii. baseada num objetivo legitimo; iii. estritamente
necessaria em uma sociedade democrética; iv. deve ser 0 meio menos intrusivo e
restritivo disponivel; v. ndo arbitrario, bem como razoavel e ndo-discriminatério (579).

A analise ética de determinada medida em saude publica pode ser realizada

% Qs Principios de Siracusa foram estabelecidos pela Subcomissdo sobre Prevengdo da
Discriminagao e Protecdo de Minorias do Conselho Econémico e Social da ONU com o objetivo de
assentar as premissas bésicas para a limitacdo e derrogacdo de normas de Direitos Humanos. Sua
referéncia completa é: Siracusa Principles on the Limitation and Derogation of Provisions in the
International Covenant on Civil and Political Rights, Annex, UN Doc E/CN.4/1984/4 (581).
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lancando mao dos Principios de Siracusa, como principios prima facie, que deverao
em cada contexto no qual forem aplicados serem sopesados considerando outros
principios éticos aplicaveis ou regras (580).

Assim, as medidas adotadas pelos governos com o escopo de que 0s
profissionais de saude, durante um surto de influenza, sigam certas condutas,
devem também ser objeto de avaliacdo ética. Tal avaliagdo deve se pautar pelos
Principios de Sicuracusa, ou seja, a partir de tal referencial principiol6gico ha que ser
verificar se as sangdes dirigidas ao profissional violador das normas sanitarias sao
eticamente aceitaveis (582).

O Guia sobre ética e acesso equitativo a cuidados e tratamento relativos a
HIV/AIDS também reconhece que os Direitos Humanos consistem em principios

balizadores da atuagao no campo da saude publica.

Mobilizar sem atraso um amplo nimero de parceiros para promover o cuidado e tratamento de HIV. A
promogao progressiva nao € apenas uma urgéncia de saude publica e e desenvolvimento prioritario,
mas também um imperativo ético e de direitos humanos dentro de um quadro abrangente de
resposta a AIDS (5883).

Desenvolvimento de politicas para promover progressivamente o tratamento de HIV que sejam
solidamente baseadas nos direitos humanos e principios éticos. O principal papel de um comité
consultivo de ética é assegurar que os agentes das politicas e os implementadores de programas
harmonizem eficientemente e utilitariamente os objetivos considerando a equidade (584).

Pessoas que vivem com HIV sao as liderangas mais importantes na promog¢éo progressiva relativa a
anti-retrovirais. Elas estdo englobadas nos esforgos de fornecimento, envolvimento, e cooperagao de
programas para o atendimento de padrdes éticos e de Direitos Humanos (585).

Dos fragmentos expostos denota-se que a adocdo de medidas que visem
ampliar o numero de pessoas beneficiadas pelo recebimento de anti-retrovirais
devem estar fundamentadas em principios éticos, em geral, e dos Direitos Humanos.
No trecho que o documento alude ao papel a ser desempenhado pelo comité
consultivo de ética, primeiramente, afirma que as politicas devem se alicergcar em
tais Direitos e, em seguida, trata do comité. Consequiientemente, pode-se extrair do
enunciado que o comité, no desenvolvimento de sua tarefa de verificacdo da
eticidade das praticas adotadas, deve se apoiar nos imperativos éticos e de Direitos
Humanos. Portanto, aqui se nota que os Direitos Humanos também séao
instrumentos, a serem utilizados por instancia de deliberacéo ética, de verificacao da
conformacao das politicas de promocao progressiva do tratamento de HIV.

No item seguinte tratar-se-4 do sentido associado a conformagdo do

referencial dos Direitos Humanos ao pluralismo cultural.
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b) respeito a diversidade cultural associada aos Direitos Humanos como barreira
ética

Em direcionamento semelhante ao adotado pela UNESCO, constata-se nos
documentos produzidos pela OMS o encampamento da ética conciliatéria com seus
desdobramentos especificos no campo da saude publica. Com efeito, a resposta a
pandemia de influenza sera dada em nivel local, conseguintemente as decisdes que
serao tomadas dependerao de circunstancias e valores culturais, tendo em conta as
especificidades locais ou regionais. Assim, o Departamento reconhece que o
documento-guia devera ser adaptado ao contexto especifico de cada pais ou regiéo,
entretanto, aponta que tal adaptacdo deve observar os principios € normas dos

Direitos Humanos internacionais.

Desde que as decisdes especificas irdo depender das circunstancias locais e dos valores culturais,
sera necessario que esse guia global seja adaptado ao contexto regional ou do pais, com o completo
respeito aos principios e normas do direitos humanos internacionais (586).

Nota-se que o Departamento, na mesma linha do entendimento pronunciado
pelo CIB, tem como dado o respeito as particularidades culturais de cada regiao ou
local do planeta, porém lhes impde a observancia das normas e principios de

Direitos Humanos, entendidos como padréo universal ético.

As abordagens para o aumento devem responder as necessidades locais, serem localmente
legitimados e estarem de acordo com as normas de Direitos Humanos (587).

Constata-se que a mesma preocupacao no documento sobre acesso e
tratamento de HIV/AIDS, o Departamento determina que a delimitacdo e o
escalonamento progressivos relativos a cada programa de HIV estejam de acordo
com as necessidades locais e ajustados as normas de Direitos Humanos. Assim,
nota-se que da abertura do documento consta alusdo as normas de Direitos
Humanos como padrao a ser seguido independentemente das peculiaridades locais.

Com efeito, o Departamento de Etica da OMS se alinha ao CIB na proposta
de contribuir para que os comandos de acdo insertos nas normas de Direitos
Humanos se harmonizem com a pluralidade cultural, por meio do respeito as
peculiaridades dos contextos locais e regionais onde ha a aplicacdo e consequente
concretizagdo das normas. O sentido adiante trata da énfase dada pelo
Departamento de Etica da OMS & natureza juridica das normas de Direitos
Humanos como forma de impelir os Estados a adocao de certas praticas na esfera
da saude publica.

c¢) linguagem juridica: direitos humanos implicam obrigacdes
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Encontrou-se nos documentos do Departamento de Etica da OMS a
introducdo dos Direitos Humanos na analise de politicas e programas em saude
publica enquanto referéncia de conduta ética, mas também como direitos que
acarretam obrigacdes especificas no campo da saude para os Estados.

Tedricos que advogam a interligacdo entre Direitos Humanos e Saude
sustentam que aplica-los a saude significa usar normas, padrées e mecanismos de
responsabilizagdo nacional e internacionalmente para lidar como o contexto dos
sistemas de cuidados em saude, e politicas e acoes em saude publica (588). Assim,
mecanismos legais podem prover canais de responsabilizacdo daqueles cuja
obrigacdo de respeitar, proteger e realizar os direitos humanos nao foi atendida,
assim como formas de reparacao para aqueles cujos direitos foram violados (589).
Portanto, no campo da saude o recurso aos Direitos Humanos em funcédo de sua
natureza juridica € amplamente considerado. De fato, o direito ao desfrute ao mais
alto nivel de saude fisica e mental ampara-se numa obrigacao legalmente vinculante
(590), consistindo numa das contribuicdes distintivas de tal direito o reforco de
praticas sanitarias em prol da promocao, prevencao, reabilitacdo e recuperacao da
saude mediante sua exigibilidade e tornando seu descumprimento passivel de
responsabilizacdo. Portanto, conferir peso ao aspecto obrigacional dos Direitos
Humanos na esfera da saude mostra-se de significativa importancia na tentativa de
se concretiza-los. Desse modo, como pontuado no capitulo segundo deste trabalho
doutoral, o fato dos Direitos Humanos contarem com mecanismos de monitoramento
do seu cumprimento pelos Estados é um dos pontos que justificam enfatizar a sua
interligagcdo com o campo bioético.

O documento produzido pelo Departamento de Etica, Equidade, Comércio, e
Direitos Humanos®” da OMS sobre a pandemia de influenza e suas consideracdes
éticas, principia-se com um glossario. Dentre os termos constantes do glossario, os

Direitos Humanos sao definidos como:

Os direitos humanos sao garantias legais universais de protecao individual ou de grupos contra agdes

que interferem na dignidade humana e liberdades fundamentais. Algumas das principais
caracteristicas dos direitos humanos sado que estdo assegurados por standards internacionais;
legalmente protegidos; focados na dignidade do ser humano; obrigam Estado e agentes estatais
(591).

Na demarcacao da nocéo de Direitos Humanos, o Departamento enuncia sua

natureza universal e juridica, assim como sua caracteristica de oponibilidade em

7 O Departamento de Alerta e Resposta a Epidemia e Pandemia da OMS também participou da
preparacao do documento.
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face do Estado. Assim, constata-se que para o Departamento da OMS, em
conformidade com o preconizado nesta pesquisa, os Direitos Humanos sao normas

de inegavel juridicidade e exigibilidade, assim como se qualificam como universais.

Primeiro, o principio ético da solidariedade (ver Glossario) sugere que os paises deveriam responder
coletivamente quando ameagcas naturais a saude séo identificadas. Segundo, paises tém obrigacdes
de ajudar outro baseado no direito internacional, incluindo as normas de direitos humanos (592).

No ultimo toépico do documento, o Departamento assinala que os paises
possuem a obrigacdo de ajuda reciproca, a qual se fundamenta nas normas de
Direitos Humanos. Observa-se que o carater obrigacional de tais normas é
evidenciado, de modo a amparar a assertiva do Departamento quanto a existéncia
de um dever reciproco de colaboragdo e ajuda muatua entre os Estados quando
houver um estado de emergéncia em saude publica.

O Guia sobre acesso e tratamento de HIV/AIDS emprega em diversas
passagens a linguagem dos Direitos Humanos, enquanto direito de um titular em
face de outrem ou do Estado que detém o dever de respeita-lo, protegé-lo ou

realiza-lo.

.a questao central é como realizar progressivamente o direito humano ao tratamento de forma que se
respeite principios éticos em substancia e processo e conseqlientemente atenda as expectativas
legitimas dentro de cada pais e que se mostre duravel no tempo (593).

O objetivo é ajudar as pessoas envolvidas com o planejamento e implementagédo dos programas a
realizar seus resultados que sejam eticamente aceitaveis e atendam as suas obrigacdes de direitos
humanos (594).

O ponto relativo as obrigacbes de Direitos Humanos é aprofundado no
capitulo do Guia que trata dos referenciais. Com efeito, 0 compromisso com o0s
Direitos Humanos é elemento essencial da resposta global dada ao HIV e a AIDS,
como se encontra estabelecido na Declaracdo de Compromisso sobre HIV/AIDS,
adotada pela Assembléia Geral da ONU em 2001, em resolugbes da entdo
Comissao de Direitos Humanos da ONU, e nas Diretrizes Internacionais sobre
HIV/AIDS e Direitos Humanos, publicadas pela UNAIDS e pelo Alto Comissariado da
ONU para Direitos Humanos, em 1998. Assim, o Guia assevera que 0 acesso
universal relativo a prevencéao, tratamento, cuidado e suporte necessario dirigidos ao
HIV é necessario para o respeito, protecdo e realizacdo dos Direitos Humanos
relacionados a saude (595). A obrigacao que os Estados tém de considerar o acesso
universal decorre da sua vinculacdo aos tratados internacionais de Direitos

Humanos, bem como de regulacdes e leis nacionais.

Sob as normas internacionais, notadamente o Pacto Internacional sobre Direitos Econémicos, Sociais
e Culturais, tém o dever de assegurar e proteger o direito ao desfrute do mais alto nivel de saude e
esse direito inclui 0 acesso ao cuidado em salde, abarcando o tratamento de HIV (596)




171

Ainda, assenta que os mecanismos de Direitos Humanos fornecem um
arcabouco legal e institucional que estabelece medidas e etapas para tomada de
decisdes e planejamento de programas (597).

Quanto ao enfoque juridico dos Direitos Humanos, um dos itens do Guia é
intitulado de direito de n&o-discriminacédo e pauta a implementagdo dos programas
de escalonamento progressivo. Neste trecho, o Departamento menciona novamente
o Pacto Internacional sobre Direitos Econémicos, Sociais e Culturais, assim como
sua previsdo a respeito da progressividade de tais direitos e o correlativo
reconhecimento da limitacdo dos recursos para sua realizacdo. Porém, sublinha que
a progressividade nao impede que o principio da nao-discriminacdo seja

imediatamente aplicado a qualquer politica ou medida adotada pelo Estado (598).

O Pacto Internacional sobre Direitos Econémicos, Sociais e Culturais permtie a realizagao progressiva

de direitos e reconhece que essa realizacdo pode ser restringida pelos limites dos recursos
disponiveis. A obrigacdo de garantir que as pessoas possam exercer seus direitos sem
discriminacéo (...) dos Estados Partes ndo esta sujeita a limitacdo (599).

Pode-se notar a explicita vinculagdo que o documento faz entre o assunto
tratado — acesso a cuidados e tratamento de HIV/AIDS — e o referencial especifico
do direito a saude, enunciado no documento como o direito ao desfrute do mais alto
nivel de saude, conforme o previsto no artigo 12 do Pacto Internacional sobre os
Direitos Econbémicos, Sociais e Culturais. Ainda, o Departamento manifesta o
recurso ao principio da realizagdo progressiva dos direitos sociais, econémicos e
culturais, que se alicerca no documento normativo citado e nos pronunciamentos
construidos pelo Comité sobre os Direitos Sociais, Econémicos e Culturais.

Nesta forma de compreensdo da interface entre Bioética e Direitos Humanos,
o Departamento enuncia a importdncia de se agregar os Direitos Humanos ao
discurso e a pratica bioéticos, pois estando em prescritos em instrumentos de
natureza juridica vinculante conferem aos seus titulares meio de demandar dos
Estados sua observéancia, transformando, desse modo, meras exigéncias éticas em
reclamos passiveis de coergao.

No ultimo sentido percebido nos documentos tem-se a identificacdo da nao
utilizacdo do termo “bioética” e o menosprezo pela Declaracdo Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos, de acordo com o tdpico que se subsegue.

d) auséncia do termo “bioética”
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O dultimo sentido identificado aponta para uma lacuna nos documentos
examinados. Verificou-se o ndo uso do termo “bioética” e a auséncia de teorias
bioéticas, assim como dos instrumentos que compdem a Bioética Normativa. Quanto
a esse ponto, destaca-se que embora conste da estrutura organizacional das
funcdes do Departamento de Etica, Equidade, Comércio, e Direitos Humanos a

" 88 nos documentos analisados ndo se verificou o

referéncia a “topicos bioéticos
emprego do termo “bioética”. E evidente que a auséncia do termo nos documentos
denota uma posicdo de nao reconhecimento da disciplina, ao menos formalmente.
No Guia sobre a pandemia de influenza, a parte sobre as consideracoes éticas
gerais encontra-se dividida em cinco tépicos: harmonizacao de direitos, interesses e
valores; base de evidéncias para medidas de saude publica; transparéncia,
engajamento publico e mobilizacdo social; informacao, educacdo e comunicacéao; e
recursos limitados (600). A despeito de no Glossario se encontrar a alusdo a
principios que também pertencem ao campo da Bioética, como confidencialidade,
equidade, justica e solidariedade, percebe-se que o0 documento n&do se apoiou
diretamente na literatura bioética ou em alguma normativa dessa natureza. Com
efeito, ndo se verifica no Guia alusdao a Declaracao Universal sobre Bioética e
Direitos Humanos, de forma a sustentar o desenvolvimento dos aspectos éticos que
permeiam o documento, tal como a confidencialidade, por exemplo.

Igualmente, no Guia sobre acesso equitativo ao cuidado e tratamento de HIV,
a orientacao ética do tema ancora-se nos principios da utilidade, eficiéncia e
equidade. Assim, apercebe-se que o Departamento optou por pautar sua elaboracéo
tedrica em principios cujo contetudo ndo se escora propriamente na Bioética.

Esse siléncio em torno do uso do termo e da consideracdo das teorias
desenvolvidas na Bioética, assim como da Declaracdo Universal sobre Bioética e
Direitos Humanos apontam para a adocado de certo posicionamento por parte da
OMS acerca da disciplina, o que nao é objeto desta pesquisa. Porém, cabe registrar
que para o nosso estudo é importante destacar que o fato da OMS nao levar em
conta os aportes tedricos da Bioética reflete na andlise da sua interface com os
Direitos Humanos, como a seguir sera abordado.

% Ha ainda outras experiéncias no ambito da OMS que dizem respeito a Bioética, tal como a
publicacao “Bioethics issues and perspectives”, de 1990, as atividades desenvolvidas pela Centro de
Colaboragéo em Bioética da Universidade de Toronto, e a referéncia expressa no Informativo n° 2, de
2009, da Unidade de Etica e Saude do Departamento de Etica, Equidade, Comércio, e Direitos
Humanos.
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Por fim, assinala-se que dos documentos analisados no ambito da UNESCO
e da OMS, foram identificados nove sentidos ou formas de compreensdo da
interface entre Bioética e Direitos Humanos, a saber: i. Direitos Humanos como
pauta universal e ética conciliadora; ii. a limitacdo do referencial dos Direitos
Humanos para o tratamento de determinados temas bioéticos; iii. Direitos Humanos:
prescricoes balizadoras da pesquisa envolvendo seres humanos; iv. a deducao de
normas e principios bioéticos dos Direitos Humanos; v. mudanca de paradigma: do
Direito Internacional dos Direitos Humanos para a Bioética Normativa; vi. principios
dos Direitos Humanos: parametro de eticidade de politicas e medidas publicas; vii.
respeito a diversidade cultural associada aos Direitos Humanos como barreira ética;
viii. linguagem juridica: direitos humanos implicam obrigacdes; ix. auséncia do termo
“bioética”. Infere-se deste conjunto de sentidos que a interface se encontra
configurada na dimenséo institucional, no que diz respeito ao CIB, e amorfa quando
se trata do Departamento de Etica da OMS. Essa ambivaléncia da interface na

Bioética Institucional sera considerada no tépico abaixo.

3.2. A INTERFACE INSTITUCIONAL: CONSTRUIDA E EM PROCESSO DE
CONSTRUGAO

Buscou-se investigar neste capitulo a interface entre Bioética e Direitos
Humanos na esfera da Bioética Institucional, assim como identificar sentidos dessa
conexao em seus documentos, visto que possibilitaria verificar os modos pelos quais
instncias bioéticas internacionais a constroem. Para tanto, importa retomar as
justificantes da interface entre Bioética e Direitos Humanos abordadas no primeiro
capitulo deste trabalho doutoral. Foi demonstrado que ao se associar a Bioética aos
Direitos Humanos pode-se conferir mais efetividade a protegcdo dos bens éticos
basicos que a Bioética intenta salvaguardar por meio do recurso aos mecanismos
juridicos constituidos nos Sistemas Internacional e Regional de Protecao dos
Direitos Humanos. Sendo assim, tendo em conta que os Direitos Humanos séo
regras juridicas, além de éticas, o enquadramento do direito a cuidados em saude,
por exemplo, como um direito humano, além de uma obrigagdo moral por parte dos
Estados, traz implicacbes concretas para a vida cotidiana das pessoas, visto que
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poderdo recorrer ao maquinario nacional e internacional para fazer valer seu
direito®®. Quanto & outra justificante, sustentou-se que a Bioética, enquanto saber
plural, ndo apresenta sozinha uma pauta de prescricoes de carater ético capaz de
abarcar as moralidades vigentes, conseqientemente o recurso aos Direitos
Humanos fornece ao campo bioético normas éticas universais que podem
uniformizar determinados comportamentos sobre temas bioéticos de impacto global.
Pressupondo que conectar a Bioética aos Direitos Humanos é relevante pelas
duas justificantes expostas, verifica-se que a primeira instancia bioética pesquisada -
o CIB da UNESCO - formula suas reflexdes adotando a mesma premissa contida na
segunda justificante, ou seja, os Direitos Humanos sao indispensaveis para se lidar
com certas questdes bioéticas porquanto expressam “um minimo de valores
humanos consensuais” (601). No mesmo sentido, constata-se que a OMS também
vai ao encontro da primeira justificante, ao empregar nos documentos examinados
uma linguagem juridica, enfocando esse aspecto dos Direitos Humanos, de modo a
conferir peso a sua natureza obrigacional, como pode ser extraido da seguinte
passagem: “a obrigacao dos paises de considerar o acesso universal baseia-se no
comprometimento contido nos tratados internacionais de direitos humanos e nas
normas e regulacdes nacionais” (602). Portanto, pode-se afirmar que as instancias
bioéticas examinadas reconhecem a importancia de se conjugar o discurso
bioético/ético com o dos Direitos Humanos, destacando-se sempre que tal
concepgao nao implica reduzir a analise ética ao referencial dos Direitos Humanos,
mas sim agrega-lo com o objetivo de fortalecer a tutela dos bens éticos basicos.
Segundo Engelhardt (603), a aplicacdo das normas de Direitos Humanos e da
dignidade humana impede uma interacao pacifica entre individuos e comunidades
envolvidos com visdes morais diversas na medida em que consiste numa imposicao
majoritaria de uma perspectiva particular prépria de governo. Ainda, conforme o
bioeticista, os Direitos Humanos sdo recrutados para se colocar limites a toleravel
diversidade bioética. Como se nota, a interconexdo entre Bioética e Direitos
Humanos ndo se encontra despida de controvérsia no campo bioético. Tal qual

% No Brasil, 0 artigo 6° da Constituicio da Republica prevé o direito & salde como um direito
fundamental cuja obrigagédo de respeita-lo, protegé-lo e realiza-lo é do Estado. O reconhecimento da
sua natureza de direito subjetivo e a conseqiente exigibilidade dele emanada pelo Poder Judiciario
brasileiro permitiu o surgimento do fenémeno “judicializacdo da saude no Brasil” que consiste na
demanda extraordindria de pedidos dirigidos ao Poder Judiciario para que o Estado fornecga
medicamentos ou insumos, preste determinado cuidado em sadde ou financie uma prética
terapéutica, como o tratamento no exterior, influenciando diretamente no or¢gamento publico e no
poder discricionario do Administrador.
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Engelhardt, outros, como Benatar (604), argumentam que o referencial dos Direitos
Humanos consiste numa possibilidade dentre variadas visées ou teorias morais,
logo, essa conexdo com a Bioética seria reduzir a disciplina a uma percepgao.
Acrescenta que para Engelhardt (605) tal interconexdo embaracaria o florescimento
e convivéncia das variadas formas de moralidade, pois os Direitos Humanos,
enquanto normas estatais ou supra-estatais seriam um meio de limitar essa
manifestacéo salutar.

Ao se extrair os sentidos da interface entre Bioética e Direitos Humanos dos
documentos produzidos pelas instancias bioéticas, nota-se que a critica acima nao
procede. Para a instdncia da UNESCO, ha uma interface explicita entre Bioética e
Direitos Humanos, qual seja, tais Direitos sdo fontes de prescricdo bioética, pois
deles emanam principios bioéticos, uma vez que consistem numa pauta ética
minima planetaria. Contudo, o respeito a diversidade cultural e ao pluralismo moral é
assumido pela UNESCO como um valor a ser preservado, o que se infere,
mormente, de alguns relatérios nos quais o CIB ndo se pronuncia sobre determinado
tema, mas tdo somente remete o debate aos paises. Portanto, tratando-se do CIB, o
principal aspecto da interface entre Bioética e Direitos Humanos significa reconhecé-
los e emprega-los na analise bioética e juridica de problematicas, construindo, a
partir deles, principios bioéticos aplicaveis a temas globais, sem desconsiderar,
todavia, a pluralidade cultural e moral empiricamente perceptivel.

No caso da OMS, se constata a auséncia da propria “bioética” em seus
documentos, consequientemente, se coloca a questao de se verificar os sentidos da
interface diante da néo presenca do vocabulo. A significacdo da auséncia do termo
“bioética” pode ser analisada por diversos angulos, porém nesta pesquisa apenas se
foca na impossibilidade que ela acarreta de se verificar e examinar, no ambito da
OMS, os sentidos da interface entre Bioética e Direitos Humanos. Entretanto, quanto
a ética aplicavel a saude publica (0o Departamento da OMS também néo fez a opgao
por esse campo do saber explicitamente) e os Direitos Humanos, observa-se que ha
uma interconexao entre ética e Direitos Humanos. Em diversas passagens dos
documentos, a instdncia da OMS alia os padrdes éticos ao dos Direitos Humanos,
como obrigatérios para os formuladores de politicas e programas publicos, sendo os
ultimos claramente entendidos como normas juridicas. Contudo, extrai-se de alguns
trechos que os Direitos Humanos nao somente possuem natureza legal, mas

também seus principios devem ser utilizados como parametro de avaliagdo ética,
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que deve até mesmo ser levado em conta pelo comité ético, no caso da avaliacdo
ética das politicas de HIV/AIDS. Por conseguinte, os Direitos Humanos sdo uma
ferramenta imprescindivel para a andlise ética de politicas em saude publica,
atuando em conjunto com o referencial bioético, quando encarados sob a
perspectiva juridica, ou consistindo no proprio substrato ético, se percebido como
principios dessa natureza.

A interface ente Bioética e Direitos Humanos, sob a perspectiva institucional,
se encontra construida e a construir, simultaneamente. Essa dubiedade no campo
institucional assemelha-se a encontrada na Bioética Teorica, na qual se verificou
que ha certos bioeticistas que buscam desenvolver a interconexdao com o propésito
de incrementa-la, pressupondo que essa relagao ja esta dada, outros, que buscam
demonstrar que existe essa interface e ha aqueles que focam em demonstrar sua
impertinéncia tedrica e pratica. Constatou-se que os sentidos identificados no ambito
do CIB se entrelagam com a segunda categorizacao encontrada na Bioética Tedrica,
a formulada por Andorno e Baker cujos aportes sustentam o referencial dos Direitos
Humanos como a linguagem universal conformadora de condutas envolvendo os
temas da medicina, ciéncias da saude e tecnologias aplicadas. Ainda, a confluéncia
com essa categorizacdo se explicita na defesa de que os principios da Bioética
Global se deduzem das normas e principios dos Direitos Humanos, entretanto, nao
preconizam que sao o referencial mais indicado para qualquer espécie de questao
bioética, reconhecendo, assim, sua limitagao.

A consolidagdo da interconex&o entre Bioética e Direitos Humanos quando se
trata da UNESCO € constatdvel ndo apenas pelos relatorios analisados, mas
também pela sua produgdo normativa na area, como se vera a seguir sob a
perspectiva da Bioética Normativa. Assim, o exame de tais relatérios ndo se deu
propriamente com a intencdo de comprovar a interconexdo, mas sim de verificar
como ela se conformava. Por outro lado, no que toca a OMS, considerando que sua
atuacao em Bioética ainda é timida, investigou-se de que modos a interface se
processava, 0 que se concluiu é que ela ainda estar por construir, notadamente em
funcéo da instancia da OMS n&o encampar a Bioética, como campo do saber com
especificidades e aportes tedricos proprios.

A interface entre Bioética e Direitos Humanos se conforma de forma complexa
no interior da Bioética Institucional, porquanto se viu que instancias de producao

bioética lidam com a tematica simultaneamente aproximada e distante, pois ha
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elementos de sentido em comum e a auséncia da Bioética e suas normativas nos
documentos produzidos pelo érgdo da OMS. A falta da Declaracdo Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos é aspecto a ser destacado principalmente pelo que ela

representa para a Bioética Normativa, conforme o desenvolvido no préximo capitulo.

CAPITULO 4 — PERSPECTIVA NORMATIVA: a interface a luz da Declaracdo
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos

Delimitaram-se os conceitos no capitulo inicial deste trabalho doutoral e
demarcou-se a nocao das dimensodes bioéticas, incluindo a normativa, que é foco
neste momento. Mas antes de tratar especificamente da perspectiva normativa, é
importante resgatar que foram abordadas no segundo capitulo as justificantes da
interface e seu conteudo, esse se interconecta diretamente com os instrumentos
normativos da Bioética por meio da salvaguarda dos bens éticos basicos e do status
concedido ao principio da dignidade humana. Ainda, quanto as categorizacdes
tedricas constantes do capitulo segundo, constatou-se que a maior parte dos
bioeticistas que se dedicaram a andlise da interface, estudados no segundo capitulo,
também discorreu sobre a Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos Humano,
sendo assim, retoma-se neste capitulo a dimensao tedrica da Bioética, consoante
serd mais bem delineado a seguir.

No capitulo antecedente centrou-se no exame da interface entre Bioética e
Direitos Humanos a partir da perspectiva da Bioética Institucional, assim procedeu-
se a sua investigacao nos documentos oriundos das instancias de producao bioética
— 0 CIB e o Departamento de Etica da OMS. Dos sentidos da interface identificados,
nota-se que os apreendidos dos documentos produzidos pelo CIB se encontram
refletidos na Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos e outras
normativas bioéticas, isso se explica pelo CIB ser o propulsor desses documentos e
lider dos processos de elaboracdo normativa na esfera bioética internacional.
Portanto, a Bioética Institucional, sob o enfoque de suas instancias internacionais de
producdo, possui um papel fundamental e proeminente na Bioética Normativa,
protagonizando-a. Entretanto, o Departamento de Etica da OMS enuncia um
expressivo menoscabo a Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos,
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apesar de seu Diretor a época do seu processo de elaboracdo ter se manifestado
sobre a proposta do CIB de elaboragdo de uma normativa universal sobre Bioética
(6086).

No presente capitulo buscaram-se desenvolver anédlise semelhante a luz da
Bioética Normativa, que consiste no conjunto de normas de natureza principiolégica
cujos objetos de regulacado sao questdes éticas ligadas a medicina, ciéncias da vida
e tecnologias que lhes sdo associadas, assim como seu processo de elaboracao
caracterizam-se pela dialogicidade e pela aglutinacdo de moralidades distintas. As
normas que integram a Bioética Normativa “também podem adotar a forma de
normas juridicas quando aquelas se incorporam a instrumentos juridicos nacionais
ou internacionais” (607), no entanto, o enfoque a partir dessa perspectiva, é
eminentemente bioético. Assim, neste capitulo objetiva-se analisar a interface entre
Bioética e Direitos Humanos sob o viés da Bioética Normativa, a partir do estudo dos
sentidos da interconexao entre os dois campos extraidos da normativa bioética
objeto desta pesquisa — a Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos.

Optou-se pela investigacao da interface a luz da Declaracao Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos, doravante DUBDH, por trazer, obviamente, essa
conexao em seu corpo, e também por ser uma norma bioética de cunho abrangente,
nao tratando de uma tematica especifica, diferentemente das normas sobre genoma
humano e dados genéticos, que também se inserem na Bioética Normativa.
Sublinha-se, ademais, que tal ato normativo consiste num marco para a Bioética.
Isso porque é o primeiro documento universal que estabelece principios bioéticos,
assim como ao ser adotado pela Assembléia Geral da UNESCO, por aclamacao,
tem-se o reconhecimento formal da disciplina na esfera internacional. Com efeito, a
Declaragao encarna os dois significados passiveis de serem atribuido a Bioética
Global: a norma abarca a Bioética em sua globalidade, envolvendo uma ampla gama
de temas bioéticos, e trata-se de um documento de alcance politico global (608).

Uma vez adotada pela UNESCO, a DUBDH acarretou duas conseqiiéncias
antagdnicas no seio da comunidade bioética: por um lado, pode-se argumentar que
tornou estavel e irrefutavel a interconexao entre Bioética e Direitos Humanos e, por
outro a Declaracao reacendeu o debate sobre a penetracdo dos Direitos Humanos
na Bioética, ou seja, iniciou-se uma contenda sobre a pertinéncia de sua conjugacao
com o campo bioético. Considerando esse quadro complexo acerca do acolhimento
da Declaracdo pela comunidade bioética, a investigacao da interface objeto deste
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estudo partiu de dois panoramas: i. a Declaracdao traduz a ratificacdo da
interconexdo com Direitos Humanos e o estudo de seu texto consiste no
aprofundamento dessa relacdo; ii. a Declaracdo € objeto de dissenso na
comunidade bioética e a analise da interface implica considerar essa divergéncia e
examinar os argumentos postos pelos lados opostos no debate.

No primeiro panorama, a investigacdo da interface parte da Declaracéao
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos e busca extrair seus sentidos
empregando a abordagem tedrico-metodolégica de Spink e Medrado (609),
explanada no capitulo antecedente. Para tanto, foram utilizados dois textos da
Declaragdo em portugués, um traduzido pela Comissao Nacional da UNESCO -
Portugal e outro pela Catedra UNESCO de Bioética da Universidade de Brasilia.
Seguiu-se a linha de Spink e Medrado (610) em razdo do material objeto da
pesquisa — o texto da DUBDH, consistir um “conjunto de enunciados do discurso
prescritivo” (611), podendo-se asseverar que contempla as praticas discursivas
produzidas por instituicdo internacional — UNESCO, emaranhada com as
contribuicbes dos atores estatais e nao-estatais. Quanto a esse ponto, importa
sublinhar que aqui tem-se a analise de uma pratica discursiva expressada numa
norma juridica, gerada por um compromisso politico, assim difere do discurso
institucional pelo fato desse n&o ter natureza normativa nem se revelar fruto de
arranjo politico no @mbito da comunidade de Estados.

Sendo assim, tendo em conta a natureza do corpus da investigacao
percebeu-se a pertinéncia da abordagem tedrico-metodoldgica proposta no capitulo
terceiro, pois ao se buscar compreender os sentidos da interface contidos na
DUBDH pode-se estudar os modos de conexao entre Bioética e Direitos Humanos
presentes na Bioética Normativa. Com efeito, o caminho percorrido para se alcancar
0s objetivos propostos foram: i. buscou-se a categoria geral — direitos humanos — no
texto da normativa; ii. extraiu-se os repertérios contidos no documento a partir da
categoria indicada e sua conseqlente colagem; iii. identificou e analisou-se os
sentidos enunciados nos repertérios, estruturando-os na forma de mapa de
associacgao de idéias, nos mesmos moldes do procedido no capitulo antecedente.

No que se refere ao segundo panorama, tratou-se da repercussao da adogao
da Declaragdo pela UNESCO na Bioética Teobrica. Assim, procedeu-se a
investigacdo em artigos e livros, publicados apds a normativa apontada, com o fito

de extrair como a interface entre Bioética e Direitos Humanos, tal como posta na
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Declaragdo, foi percebida pela comunidade de bioeticistas. Com efeito, foi
examinada a producado tedrica de bioeticistas dos Estados Unidos, Europa e
América Latina cujo foco foi a analise da DUBDH, no periodo de 2005 a 2009. Para
tanto, buscou-se em trés bases de dados cientificas: Pubmed, da U.S. National
Library of Medicine/National Institute of Health, na Literatura Latino-Americana e do
Caribe (LILACS) e no Scientific Eletronic Library online (Scielo). Na primeira base de
busca, a partir da palavra-chave “universal declaration on bioethics” foram
encontrados 84 resultados, desses foram selecionados 30, a exclusdao deveu-se a:
artigos que nao tratam da DUBDH; artigos anteriores a DUBDH, e artigos sobre a
DUBH e outros temas, tal como “o consentimento informado nas atividades de
saude publica e a DUBDH”. Dentre os 30 selecionados, 8 ndo foram objeto de
consulta em virtude de nao ter sido possivel acessa-los. Na base de dados LILACS,
com o uso das palavras-chave “declaracion universal y bioética’, surgiram 9
resultados, e com o termo em portugués, dois resultados, porém nenhum dos artigos
diziam respeito a DUBDH. Na base de dados Scielo, apds tentativas com palavras-
chave variadas (declaracion, declaration de droits de I'homme et du cytoen,
declaracion universal, bioética global) ndo se localizou nenhum trabalho cientifico
sobre a DUBDH. Quanto a pesquisa bibliografica de livros sobre a DUBDH, essa foi
feita em paginas especializadas, como o da UNESCO, e utilizou-se a forma ordinaria
de busca na internet, por meio da qual foram localizadas cinco obras dedicadas a
DUBDH, e todas foram consultadas.

Nessa parte do capitulo, estruturou-se a andlise das diferentes percepcdes da
interface entre Bioética e Direitos Humanos, tal como posta na DUBDH, da seguinte
forma: i. buscou-se na literatura levantada os argumentos adversos e favoraveis a
incoporacao dos Direitos Humanos na Bioética, considerando a adog¢ao da DUBDH,;
ii. examinou-se 0s argumentos contrarios e investigou-se os aportes tedricos
sustentados por aqueles que refutam as criticas na bibliografia bioética selecionada,
assim como foram somadas construcbes argumentativas desenvolvidas neste
trabalho doutoral. Os argumentos contrarios a insercao do referencial dos Direitos
Humanos na DUBDH foram agrupados em trés blocos, baseando-se na
convergéncia tematica argumentativa: diferencas entre os dois campos: Bioética e
Direitos Humanos; Particularismo ético dos Direitos Humanos e falso universalismo
da DUBDH,; o referencial dos Direitos Humanos como visdo moral tnica da DUBDH

de aceitacao reduzida. A construcao dessa interposicao de idéias foi alinhavada com
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base na aglutinacdo de bioeticistas que apontavam criticas semelhantes a
introducao do referencial dos Direitos Humanos na DUBDH.

Portanto, visando investigar a interface entre Bioética e Direitos Humanos sob
a perspectiva da Bioética Normativa, organizou-se este capitulo em trés partes: a
primeira tratou da andlise da interface a partir dos sentidos dessa conexao
percebidos na norma, objeto desta pesquisa, que se insere na Bioética Normativa —
a DUBDH; a segunda versou sobre a Bioética Tedrica, isto €, a verificacdo dos
embates que se processaram a partir da adocdo da Declaracdo encontrados na
bibliografia bioética sobre o tema, centrando-se tdo somente no que diz respeito a
interface objeto desta pesquisa; e, por fim, sistematizou-se o objetivo deste capitulo,
que consistiu no aprofundamento da consolidacado da interface presente no texto da
normativa, a partir da verificacao e analise dos sentidos encontrados na DUBDH,
assim como no estudo da divergéncia tedrica acerca da interagao entre o referencial
dos Direitos Humanos e a Bioética.

Em seguida, apresenta-se uma breve exposicdo acerca do processo de
elaboragéao da DUBDH com a finalidade de fornecer ao leitor uma visdo genérica de
como se deu sua confeccdo, a participacao e a recepcao de propostas de atores
estatais e nado-estatais, a fim de que se compreenda melhor o seu papel de
aglutinacao de moralidades plurais compositoras da Bioética Global, ndo obstante as
criticas que lhes sao feitas a respeito da centralizacdo do CIB dos trabalhos e
mitigagdo das propostas externas, conforme adiante se narra.

4.1. A ANALISE DA INTERFACE A PARTIR DA NORMA - A DECLARAGAO
UNIVERSAL SOBRE BIOETICA E DIREITOS HUMANOS

O processo de elaboragdao da DUBDH foi analisado em seus pormenores por
Ten Have (612) com o objetivo de detalhar a atuacao da UNESCO e expor todos os
estagios compreendidos no referente processo. Considerando que o escopo deste
trabalho ndo se centra no processo aludido, nos ocuparemos apenas de discorrer
sucintamente sobre seus principais estagios com o fito de contextualizar a
investigacdo que se procedera em seguida. Na UNESCO, a idéia inicial de

elaboragdo de um documento normativo universal sobre Bioética e Direitos
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Humanos surgiu na Mesa Redonda de Ministros da Ciéncia sobre Bioética,
organizada pelo Diretor-geral da UNESCO em outubro de 2001. A Assembléia Geral
da UNESCO, simultdnea a Mesa Redonda, decidiu ratificar a posicao de lideranca
exercida pela Agéncia e adotou resolucao incitando o Diretor-geral a formular um
estudo legal e técnico acerca da possibilidade de elaboracdo de normativa universal
sobre Bioética, tarefa essa repassada ao CIB. O CIB decidiu estruturar um Grupo de
Trabalho sobre a tematica que, durante dois anos, discutiu o instrumento em
encontros e produziu relatério final, em 2003, sobre a possibilidade de elaboracdo de
um instrumento universal sobre Bioética, cujos relatores foram Giovanni Berlinguer e
Leonardo de Castro”® (613).

Em junho de 2003, o CIGB analisou o relatério do CIB e concluiu pela
necessidade de elaboracdo de uma normativa universal sobre Bioética. No mesmo
ano, a Assembléia Geral da UNESCO considerou oportuna e recomendavel a
confeccao de tal normativa, conseguintemente incitou o Diretor-geral a submeter um
esboco de normativa a Assembléia seguinte. Imediatamente o CIB foi requisitado
pelo Diretor-geral a trabalhar numa versao preliminar do texto (614).

O processo de elaboragcédo da normativa, também intitulado nesta pesquisa de
processo legislativo, estruturou-se em trés fases principais: i. consulta ampla sobre o
escopo e estrutura da normativa aos seguintes atores: Estados Membros,
organizacbes nao-governamentais, comités nacionais de bioética, organismos
intergovernamentais e conferéncias com expertos nacionais; ii. elaboracdo do
esboco pelo CIB, apoiado nas consultas; iii. finalizacdo do texto em encontros de
especialistas governamentais (615).

Durante os anos de 2003 e 2004, diversas consultas foram feitas, inclusive a
outras Agéncias das Nacdes Unidas, bem como houve a realizacao pela UNESCO
de conferéncias organizadas com especialistas em diversas regiées do planeta:
Holanda, Ira, Lituénia, Turquia, Argentina, Coréia do Sul, Indonésia, Portugal e
Russia. Completada a fase das consultas iniciais, o CIB constitui um grupo em abril
de 2004 para elaborar o primeiro rascunho do documento. Assim, o Esboco
Preliminar da Declaragao foi elaborado apéds cinco encontros do grupo, trés sessdes
do CIB, sendo uma em conjunto com o CIGB, uma do CIGB, duas consultas escritas

e numerosas consultas em nivel internacional, regional e nacional, dentro do periodo

0 Relatério data de 13 de junho de 2003.
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de um ano. Com o objetivo de finalizar o processo de elaboracao, o Diretor - Geral
da UNESCO oficialmente convocou duas reunibes com especialistas
governamentais, designados pelos Estados Membros da UNESCO. A primeira
reunido realizou-se em abril de 2005 e a segunda em junho do mesmo ano, na qual
especialistas de 90 Estados Membros da UNESCO participaram e, ao final,
concluiram pela adogdo do Esbogo de Declaracdo Universal sobre Bioética e
Direitos Humanos para sua apresentacdo ao Diretor-Geral, seguida da sua
transmissdo a Assembléia-Geral da UNESCO de outubro de 2005, na qual foi
adotada por aclamacao (616).

Ao se estudar o processo de elaboracdo da Declaracdo Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos constata-se que foi permeado por amplo debate e
participacao de diversos atores da comunidade internacional, estatais e ndo-estatais.
Kirby (617) pontua a transparéncia que envolveu os trabalhos desenvolvidos pelo
CIB, o que se revela inovador no ambito das Agéncias das Nacdes Unidas. Por outro
lado, Ashcroft (618) ressalta que alguns comentadores da Declaragao criticaram a
forma como foi elaborada e adotada, enfatizando o fato da UNESCO ter conduzido o
processo e ndo a OMS, assim como de ter sido finalizado por uma negociacao entre
especialistas indicados pelos Estados Membros da UNESCO, pois muitos nao
detinham “credencial” de bioeticistas, o que Ihe conferiu um carater
equivocadamente politico. Nesse sentido, Harris (619) critica o processo publico de
consulta conduzido pela UNESCO, asseverando que dele nao é possivel identificar
efetivamente valores universais, porquanto esse tipo de processo é tdo somente
informado por percepgdes valorativas pessoais. Também numa perspectiva
desfavoravel, Snead (620) narra que os representantes dos Estados Membros, no
processo de elaboracdo, tinham a percepcdo comum de que estava sendo
conduzido sem a devida publicidade, assim como o tempo dado para a finalizacdo
dos trabalhos foi extremamente exiguo. Esses comentarios sobre o processo de
elaboracdo da Declaracdo apenas ilustram o alto grau de controvérsia que sua
adocao gerou no meio da comunidade bioética, o0 que também pode ser percebido
quanto a incorporacao do referencial dos Direitos Humanos em seu texto.

Quanto ao texto da Declaracdo, a versao adotada pela Assembléia-Geral da
UNESCO encontra-se estruturada em seis partes: predmbulo, disposicoes gerais,
principios, aplicacao dos principios, promocao da Declaracdo e Disposicoes finais,
contendo 28 artigos. O conteudo da Declaracao se fundamenta em quinze principios
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substantivos: dignidade humana e direitos humanos; efeitos benéficos e efeitos
nocivos; autonomia e responsabilidade individual; consentimento; pessoas
incapazes de consentir; respeito pela vulnerabilidade humana e integridade pessoal;
vida privada e confidencialidade; igualdade, justica e equidade; ndo discriminagao e
nao estigmatizacéo; respeito pela diversidade cultural e do pluralismo; solidariedade
e cooperacao; responsabilidade social e saude; partilha dos beneficios; protecao das
geracbes futuras; e protecdo do meio ambiente, da biosfera e da biodiversidade.
Nota-se que a Declaracdo se apresenta como um documento ancorado,
basicamente, em um preadmbulo e na enunciacdo de uma série de principios (621).
Assim, a UNESCO, ao produzir um instrumento cujos dispositivos configuram
principios, optou por uma forma de construg¢do juridica que favorece a maturagao
das concepcodes éticas e juridicas que permeiam a norma, e favorece a negociacao,
evitando a imposigao imediata de normas imperativas (622).

Haja vista o conteudo principiolégico da Declaracdo pode-se afirmar que sua
maior empresa foi ter estabelecido um marco de principios e critérios dentro dos
quais os Estados poderdo legislar sobre tematicas bioéticas (623). Com efeito, a
Declaragdo tem como objetivo nodal fixar principios gerais de carater ético em um
texto “aberto”, o que se revela positivo porquanto possibilita sua interpretacao e
aplicagéo conjugada com normas nacionais e internacionais integrantes da Bioética
Normativa e do Direito Internacional dos Direitos Humanos (624).

Igualmente ao que se deu com o processo de elaboracdo, o texto da
Declaracado também foi alvo de inUmeras criticas e comentario positivos. Somente
para exemplificar como a comunidade de bioeticistas se fragmentou diante da
Declaracdo’', a Revista Developing World Bioethics’?dedicou um niimero completo a
artigos sobre a normativa, alguns favoraveis e outros extremamente criticos, como o
editoral, que censura a iniciativa da UNESCO e afirma que o documento
provavelmente ndo causara nenhum impacto em qualquer politica governamental
em razdo da sua vagueza (625). Logo em seguida a adogcdo da Declaracao,
inimeras reportagens foram realizadas narrando o feito da UNESCO, e registrando
as reacoes antagbnicas dos bioeticistas, como Peterson (626) que enuncia a
posicao contraria a Declaracao de Schiklenk e de Hossam Fadel, e as favoraveis de

! Essa assertiva serd ponderada ao final do capitulo apés a apresentagdo de outros elementos para
a reflexao.
"2 A referéncia da revista aludida é: Developing World Bioethics, v.5, n. 3, 2005.
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Robert Baker, Nigel Cameron e Josephine Quintaville. Na América Latina, em virtude
do papel decisivo desempenhado pelos especialistas governamentais da regidao na
elaboracao final do documento (627) (628), assim como pela insercdo de diversos
pontos levantados por bioeticistas latino-americanos no texto final, tais como a
inclusao da tematica ambiental e da “Bioética Social”, como pontuado por Barbosa
(629), pode-se observar a presenga de certo consenso em torno da importancia do
documento.

Sem pretender aprofundar os diversos aspectos que envolvem a andlise do
conteudo da Declaracado, buscou-se tdo somente investigar os sentidos que se
percebem da interface entre Bioética e Direitos Humanos a partir da DUBDH. A
seqguir sera procedida a analise da interface entre Bioética e Direitos Humanos a luz
dos dispositivos da Declaracao, focando-se estritamente nos sentidos que emanam
dos repertérios constantes de tais documentos. Para tanto, abaixo consta o mapa de
associacao de idéias com a catalogacdo e exame dos sentidos aludidos, na forma
do estruturado no capitulo antecedente, pautando-se na abordagem teérico-
metodoldgica de Spink e Medrado (630).

Por fim, cabe salientar que, quanto ao recorte metodoldgico relativo ao exame
dos principios da DUBDH, que constituem o corpo substantivo da Declaracao, esses
podem ser classificados, considerando a amplitude do objeto moral abarcado pela
norma, como: i. principios relativos a pessoa humana: dignidade humana e direitos
humanos; beneficéncia e ndo maleficéncia; autonomia e responsabilidade individual;
consentimento; respeito pela vulnerabilidade humana e integridade pessoal;
privacidade e confidencialidade; ii. principios sociais: igualdade, justica e equidade;
ndo discriminacdo e nao estigmatizacdo; respeito pela diversidade cultural e
pluralismo; solidariedade e cooperacao, responsabilidade social e saude; partilha
dos beneficios; iii. principios ambientais: protecao das geragdes futuras; protecao do
meio ambiente, da biosfera e da biodiversidade. Nao obstante todos os principios
relativos a pessoa humana e aos principios sociais se encontrem entrelagados,
mediata ou imediatamente, com os Direitos Humanos, conforme a abordagem
tedrico-metodolbgica adotada, unicamente foram analisados aqueles que continham
a categoria estabelecida — direitos humanos — ou sua versao semantica estendida
encontrada no texto — direitos individuais e direitos fundamentais.

No tépico a seguir trata-se do primeiro sentido identificado na DUBDH

diretamente entrelacado com a interface entre Bioética e Direitos Humanos.
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a) determinantes negativas e positivas do desenvolvimento cientifico e tecnolégico

A investigacao dos sentidos da interface na DUBDH permitiu a identificacao
de variadas formas de compreensao dessa interface, a primeira delas relaciona-se
com a tarefa atribuida ao referencial dos Direitos Humanos, no contexto das
tematicas bioéticas concernentes a medicina, ciéncias da vida e tecnologias
associadas. Assim, segundo a DUBDH os Direitos Humanos fornecem limites e
nortes aos avancgos das ciéncias e sua aplicacido, porquanto a Bioética, enquanto
campo de pensamento laico e de regulacao de comportamentos, ndo se apresenta
como uma ética obscurantista, que se opde de forma contundente e irreflexiva ao
progresso cientifico e tecnoldgico, portanto, reconhece-se a relevancia para o bem-
estar da humanidade dos frutos de tal desenvolvimento. No entanto, a Bioética se
liga diretamente a perplexidade diante da capacidade humana de destruicdo do
planeta e submissdo de seus semelhantes, alavancada pelo avango tecnocientifico,
podendo-se afirmar que sua concepcao liga-se a necessidade de evitar que a
tecnologia reduza o ser humano a um Unico substrato biolégico (631) "2. Ao ndo
acolher a acepcdo de que a ciéncia e sua aplicacdo podem caminhar alheias a
avaliagdo ética, a Bioética, em seu viés normativo, se traduz num conjunto de
normas balizadoras da atividade tecnocientifica. O foco central de tal balizmento
esta no zelo pela liberdade cientifica dentro de um contexto ético minimo ou,
segundo Andorno (632), um standard minimo comum, que consiste na ética dos
Direitos Humanos.

Adotando a nocgao de ética minima, os Direitos Humanos sdo o conjunto de
prescricoes éticas que devem ser consideradas pelos cientistas e pesquisadores na
medida em que limitam sua prética, consistindo, assim, nas determinantes
negativas, mormente ditando aquilo que nao devem fazer, mas também lhe tragcando
rumos que deveriam adotar por meio das denominadas determinantes positivas™.
Por exemplo, tem-se a conexao de pesquisas envolvendo doencas negligenciadas
com o direito humano ao acesso a medicamentos e a participagcdo do progresso
cientifico e seus beneficios. Nessa dupla perspectiva, a DUBDH em diversas

" Segundo Schramm (633) a proposta de Potter encontra-se vinculada a dentincia da separagéo
entre a cultura cientifica e humanistica, especificamente entre os valores éticos e o empirismo
bioldgico.
™ Essa nomenclatura foi retirada da explanagéo de Canotilho (634) sobre densidade e abertura de
normas constitucionais, contudo, o uso que faz dos termos ndo € o mesmo do adotado neste
trabalho.
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passagens busca aliar o desenvolvimento cientifico e tecnolégico ao referencial dos
Direitos Humanos, inicialmente nos paragrafos do seu preambulo, e, posteriormente,
nas diversas passagens da normativa. A seguir, tem-se a colagem de dois
paragrafos do predmbulo.

Reconhecendo que as questbes éticas suscitadas pelos rapidos progressos da ciéncia e suas
aplicagbes tecnoldgicas devem ser examinadas tendo o devido respeito pela dignidade da pessoa
humana e o respeito universal e efectivo dos direitos humanos e das liberdades fundamentais.
Reconhecendo que, baseados na liberdade da ciéncia e da investigagcao, os progressos da ciéncia e
da tecnologia estiveram, e podem estar, na origem de grandes beneficios para a humanidade,
nomeadamente aumentando a esperanca de vida e melhorando a qualidade de vida, e sublinhando
que estes progressos deverdo sempre procurar promover o bem-estar dos individuos, das familias,
dos grupos e das comunidades e da humanidade em geral, no reconhecimento da dignidade da
pessoa humana e no respeito universal e efectivo dos direitos humanos e das liberdades
fundamentais.

No primeiro fragmento acima ha o uso do verbo dever em sentido obrigativo,
acompanhado do advérbio sempre (“deverdo sempre procurar promover’),
determinando que as questbes éticas decorrentes do avanco da ciéncia e sua
aplicacdo tecnoldgica sejam analisadas com o devido respeito universal e
observancia dos Direitos Humanos™. O segundo fragmento também se revela
importante para a interface objeto deste estudo, pois além de atrelar os progressos
da ciéncia e da tecnologia ao respeito universal e observancia dos Direitos
Humanos, ele assenta que seus beneficios deverdao promover o bem-estar dos
individuos, familias, grupos, comunidades e humanidade em geral. Essa ultima
prescricao atrela-se aquela concepcao de Direitos Humanos como pauta de acao
para cientistas e pesquisadores, imbricada com as determinantes positivas enquanto
obrigac6es de atuar que se desdobram nos direitos sociais e econémicos.

O primeiro trecho trata do dever de respeita-los e observa-los no exame ético
de tais praticas, e o segundo impde que o desenvolvimento cientifico e tecnolégico
seja efetivado com vistas a busca da promocdo do bem-estar da pessoa e
agrupamentos humanos no contexto do respeito e observancia dos Direitos
Humanos. Nota-se que nas duas passagens a interconexdo com os Direitos
Humanos é feita a partir do dever de “respeitar” e “observar”. O respeito aos Direitos
Humanos, na linguagem do Direito Internacional dos Direitos Humanos, consiste em
se abster de praticar atos que possam viola-los, o que implica uma nao acao.

Quanto ao vocabulo “observar’, o que juridicamente significa atender ao comando

A Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos faz uma diferenciacao entre direitos
humanos e liberdades fundamentais, porém, neste trabalho entende-se que o elenco das normas de
Direitos Humanos abarca tais liberdades, como o direito a liberdade de expressao, o direito de ir e vir,
e o direito de liberdade religiosa.
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normativo, ndo se verifica seu emprego na linguagem técnica dos Direitos Humanos.
Portanto, se observa que se vinculou o desenvolvimento cientifico e tecnolégico aos
Direitos Humanos, sem propriamente se ocupar da precisdo juridica dos termos
empregados, conferindo peso a sua natureza de barreira e comando ético. Assim, o
gue se enuncia é que o0s avangos cientificos e tecnoldgicos nado estdo despidos de
valoragao ético-axioldgica, negando-se, desse modo, a neutralidade cientifica, e
enfatizando sua implicacdo com as escolhas morais da humanidade traduzidas nos
Direitos Humanos.

A presente Declaragdo tem os seguintes objetivos:

(d) reconhecer a importancia da liberdade de investigacdo cientifica e dos beneficios decorrentes
dos progressos da ciéncia e da tecnologia, salientando ao mesmo tempo a necessidade de que essa
investigacao e os conseqlentes progressos se insiram no quadro dos principios éticos enunciados
na presente Declaragdo e respeitem a dignidade humana, os direitos humanos e as liberdades
fundamentais.

Dentre os objetivos da Declaracdo, constata-se que se procurou conferir
énfase a liberdade cientifica e aos avancgos cientificos e tecnolédgicos, de modo a
rechacar claramente a tentativa de se classificar a Bioética como uma “ética
destinada a obstar a ciéncia”. Entretanto, sua importancia para a humanidade nao é
intrinseca, assim como nao se encontra despida de avaliagdo ético-axioldgica, logo,
o desenvolvimento cientifico e tecnoldgico deve passar pelo crivo dos parametros
avaliativos que consistem nos principios éticos da DUBDH e nas normas de Direitos
Humanos.

A conjugacao entre o referencial dos Direitos Humanos e o desenvolvimento
cientifico e tecnolégico também se espraia pelo corpo principioldégico da Declaracao.
No principio da responsabilidade social e saude, a DUBDH entrelaca todos os
setores da sociedade, além dos Estados, com a promocdo da saude e o
desenvolvimento social dos povos. Em seguida, trata do direito a salude e do dever
de fomento do progresso cientifico e tecnoldgico. O direito humano de toda pessoa a
desfrutar o mais alto nivel de saude fisica e mental, previsto no artigo 12 do Pacto
Internacional dos Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais, foi transposto para
DUBDH como o direito fundamental de qualquer ser humano a desfrutar do mais alto

nivel de satde’®, como se nota houve a supressdo da mencdo a saude fisica e

® No original o Pacto Internacional sobre Direitos Econémicos, Sociais e Culturais estabelece em seu
artigo 12: 1. The States Parties to the present Covenant recognize the right of everyone to the
enjoyment of the highest attainable standard of physical and mental health, e a DUBDH, em seu artigo
14, prevé: 2. Taking into account that the enjoyment of the highest attainable standard of health is one
of the fundamental rights of every human being without distinction of race, religion, political belief,
economic or social condition, progress in science and technology should advance:
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mental e a intitulacdo de tal direito como fundamental e ndo como um direito
humano. Ciente da polémica que cercou a redagao de tal artigo e que o texto final,
aceito por consenso, foi proposto pelo representante dos Estados Unidos como
forma de atender a demanda dos paises em desenvolvimento, liderados pelo Brasil
(635) (636), nao é tarefa deste trabalho o exame do dispositivo. Porém, registra-se
que, logo no inicio do processo de elaboracdo da DUBDH, a Sociedade Brasileira de
Bioética e a Catedra UNESCO de Bioética da UnB enviaram documento ao CIB, em
que se formulou uma critica sobre a fragil insercdo do tema do acesso a saude
publica e alocacdo de recursos escassos em saude. Esse posicionamento foi
reforcado pela Carta de Buenos Aires, documento elaborado por um grupo de
renomados bioeticistas ligados a Rede Latino-Americana e do Caribe de Bioética
(637). Percebe-se que a incomensurabilidade entre os posicionamentos do G-77,
coalizdo dos paises em desenvolvimento, e da agenda dos “paises industrializados”
(638) acarretou prejuizo ao tema do acesso a saude como um direito humano, pois a
redacao proposta pelos Estados Unidos e aclamada nao expressou o direito a saude
como um direito humano, cuja obrigacdo maior de respeitar, proteger e realizar recai
sobre o Estado. Tal opcao avaliza a visdo estadunidense que nao reconhece, ao
menos formalmente, tal direito como um direito humano”’.

Retomando o eixo desta pesquisa, foca-se na conjugacéo do direito humano
a saude com o progresso da ciéncia e da tecnologia, que, segundo o artigo 14 da
DUBDH, deve fomentar: o acesso a cuidados de saude, a alimentacdo e agua
adequadas; a melhoria de condi¢des de vida; a eliminacao da marginalizacao e da
exclusao e a reducao da pobreza e do analfabetismo, conforme o quadro abaixo:

Artigo 14° Responsabilidade social e saude

1. A promocédo da saude e do desenvolvimento social em beneficio dos respectivos povos € um
objetivo fundamental dos governos que envolve todos os sectores da sociedade.

2. Atendendo a que gozar da melhor salde que se possa alcangar constitui um dos direitos
fundamentais de qualquer ser humano, sem distingdo de raga, religido, opgdes politicas e condigao
econdmica ou social, o progresso da ciéncia e da tecnologia deve fomentar:

(a) o acesso a cuidados de saude de qualidade e aos medicamentos essenciais, nomeadamente no
interesse da saude das mulheres e das criangas, porque a salde é essencial a propria vida e deve
ser considerada um bem social e humano;

(b) 0 acesso a alimentagao e agua adequadas;

(c) a melhoria das condicoes de vida e do meio ambiente;

(d) a eliminacao da marginalizagao e da excluséo, seja qual for o motivo em que se baseiam;

(e) a reducao da pobreza e do analfabetismo.

7 Os Estados Unidos n#o ratificaram o Pacto Internacional sobre Direitos Econbmicos, Sociais e
Politicos.
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Nesse sentido, mais uma vez a DUBDH atrela o avanco cientifico e
tecnoldgico ao referencial dos Direitos Humanos, a despeito de nao ter empregado a
expressao “direito humano” em virtude da oposicdo estadunidense ao termo,
entende-se nesta pesquisa “direitos fundamentais” se enquadram no referencial dos
Direitos Humanos. Com efeito, no artigo 14, o entrelacamento entre o progresso da
biomedicina e ciéncias afins com o direito humano a saude, assim como com seus
determinantes sociais sdo expressamente especificados. Extrai-se de tal dispositivo
que houve, segundo Snead (2009), apdés pressdo intensa dos paises em
desenvolvimento, mormente o Brasil, o reconhecimento de que a atividade cientifica
e sua aplicacao tecnolégica devem tomar em consideracdo o direito ao mais alto
nivel de saulde, cujo nucleo consiste no direito ao acesso a instalacdes, bens e
servicos de saude sem discriminacdo; ao acesso a alimentacdo essencial minima;
ao acesso a moradia, condi¢cdes sanitarias basicas e agua limpa e potavel; a
provisdo de medicamentos essenciais; a distribuicdo equitativa de instalagdes, bens
e servicos; e a formulacao de um plano de saude por parte dos governos (639). Da
mesma forma, tal desenvolvimento deve fomentar a melhoria dos determinantes
sociais da saude, que sdo as circunstancias sociais e econémicas que afetam a
saude no decorrer da vida e que sem seu atendimento o direito a saude nao se
encontra protegido (640), tais como: exclusdo social, trabalho, desemprego,
alimentacao, transporte, e integracao social (641), condicoes sanitarias adequadas,
agua potavel e condicdes de trabalho seguras e saudaveis (642). Os instrumentos
internacionais de Direitos Humanos contém uma gama de normas que incluem os
determinantes sociais da saude (643), portanto, o respeito, a protecao e realizacao
de determinados direitos, tais como o direito humano a educacdo, a alimentacéo,
habitagdo, conduzem ao favorecimento das condigcbes sociais e econbémicas
interferentes na saude humana, constituindo uma “gama de fatores que séo
determinantes na realizagdo do individuo como pessoa humana” (644).

Sendo assim, tendo em conta que a promocao da saude nao é apenas tarefa
dos Estados, os agentes do desenvolvimento cientifico e tecnolégico, em geral,
devem fomentar os direitos humanos, dentre eles o direito ao desfrute ao mais alto
nivel de saude, que se assegurados conduzem ao incremento dos indicadores dos
determinantes sociais da saude, e, conseguintemente, ao nivel de saude geral das
populacées. O que pode ser entendido como a dimensao social do progresso
cientifico, significando que a tarefa do progresso da ciéncia e da tecnologia consiste
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em contribuir para a justica, a equidade, em beneficio do interesse da humanidade
(645).

Portanto, ha um comprometimento enunciado pela DUBDH entre o progresso
cientifico e tecnoldgico e o completo atendimento das normas de Direitos Humanos,
tdo amplamente reconhecido que Brownsword (646) intitula de axiomatica essa
vinculacao entre a regulacao da biociéncia e da biotecnologia de forma consentanea
com os Direitos Humanos. Passa-se, assim, ao segundo sentido conferido a
interface entre Bioética e Direitos Humanos embasado na DUBDH.

b) Bioética: funcao protetora dos Direitos Humanos
Do corpo da DUBDH verificou-se que uma das formas de compreensao da

interface entre Bioética e Direitos Humanos constitui-se na atribuicdo da Bioética de
contribuir para efetiva protecao dos Direitos Humanos. Essa funcéo da Bioética de
proteger os Direitos Humanos atribui-lhe uma caracteristica teleolégica, ou seja,
assim como o Direito e a Moral, cujas normas regulam o convivio social, a Bioética
apresenta um fim, qual seja salvaguardar os Direitos Humanos. Isso se explica em
funcdo da Bioética e dos Direitos Humanos partilharem os mesmos bens éticos
basicos, indispensaveis para a harmonia da sociedade e para a vida humana digna.
Da mesma forma que o recurso aos mecanismos de protecdo dos Direitos Humanos
€ um meio de tutela dos bens bioéticos, como aponta Andorno (647), a protecao dos
bens salvaguardados pelas normas de Direitos Humanos também pode ser
efetivada mediante a pratica bioética, pois nem a Bioética nem os Direitos Humanos
sao sozinhos suficientes para evitar os abusos aos bens basicos da pessoa humana
(648). O CIB (649), em seu relatério inicial, afirma que a Bioética, atualmente,
desempenha relevante papel na protegcdo dos Direitos Humanos. Sendo assim, a
protecdo dos Direitos Humanos pela Bioética pode-se desdobrar a depender da
perspectiva bioética de que se esta tratando. Na esfera da Bioética Normativa,
dessa protecdo decorre que as prescricoes bioéticas devem se ocupar, na medida
apropriada, de: i. vedar ou ndo recomendar comportamentos violadores das normas
de Direitos Humanos; ii. fomentar condutas que os realizem; iii. prever mecanismos
concretos de salvaguarda de bens éticos basicos. No campo da Bioética
Institucional, os comités de revisao ética devem rechacar os experimentos cientificos
violadores dos Direitos Humanos; os comités nacionais de ética devem levar em

conta esse referencial na apreciacao das questdes por eles analisadas; e os comités
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de aconselhamento ético em decisdes clinicas também devem considera-los em

suas deliberacdes, notadamente os direitos humanos relativos aos pacientes.

A presente Declaragao tem os seguintes objetivos:
(c) contribuir para o respeito pela dignidade humana e proteger os direitos humanos, garantindo o
respeito pela vida dos seres humanos e as liberdades fundamentais, de modo compativel com o
direito internacional relativo aos direitos humanos.

A DUBDH enuncia que um de seus objetivos é a protecdo dos Direitos
Humanos, o que ha de ser feito de forma ajustada ao Direito Internacional dos
Direitos Humanos. Portanto ao se intentar a protecdo concreta dos Direitos
Humanos os bioeticistas e aplicadores das normas bioéticas devem fazé-lo de
acordo com o estabelecido pelas declaracdes, convencdes e outras fontes do citado
Direito Internacional.

Um exemplo de acolhimento da acepc¢ao protetiva da Bioética em relagao aos
Direitos Humanos em nivel regional, tem-se a Convencdo de Oviedo, que em seu
titulo expressa a finalidade da sua adoc¢do: “convencéo para a protecao dos direitos
humanos”, assim como em seu predmbulo se afirma que a sua elaboragédo decorre
da resolucdao tomada pelos Estados membros do Conselho da Europa de adotar
medidas adequadas para garantir os direitos e liberdades da pessoa. O artigo 1°da
Convencao trata de seu objeto e finalidade: “as partes na presente Convencao
protegem o ser humano...”. Com efeito, Lenoir (650) ressalta que a Convencao de
Oviedo expressa um consenso internacional sobre os principios essenciais da
Bioética apoiando-se em seus dois pilares: o0 respeito a dignidade da pessoa
humana e a protecdo de seus direitos e liberdades. Nota-se que a busca da
protecao dos Direitos Humanos por meio de normativas Bioéticas nao foi inaugurada
pela DUBDH, sublinha-se que essa idéia esta intimamente ligada ao temor fundado
de que o uso improprio da aplicagdo da biologia e da medicina possa violar a
integridade e a dignidade da pessoa humana. Assim, a Convencdo de Oviedo e
outros documentos normativos, como a Declaragdo Universal sobre o Genoma
Humano e os Direitos Humanos e a DUBDH, constituem os primeiros passos na
direcdo da ampla e eficaz tutela dos Direitos Humanos no campo sanitario, da
pesquisa envolvendo seres humanos e da aplicacao da biomedicina (651).

A protecao dos Direitos Humanos pela Bioética fundamenta-se na acepcao de
que no campo médico, sanitario ou biolégico os sistemas de protecao dos Direitos
Humanos podem ser reforcados por meio da convergéncia dos principios bioéticos
que, a despeito de nao possuirem em sua grande maioria jus cogens,
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desempenham um papel fundamental da disseminacédo da linguagem e cultura dos
Direitos Humanos. Nesse mesmo sentido, as instituicbes bioéticas nao estdo
dispensadas de incorporar o referencial dos Direitos Humanos em suas praticas
quotidianas, de modo a contribuir para fomenta-lo no meio de profissionais que nao
se encontram tdo familiarizados com esse referencial tedrico-normativo, assim como
propiciar que socialmente haja um incremento e capilarizagdo da cultura dos Direitos
Humanos, notadamente naqueles paises em que sua penetragao ainda é incipiente.
O comando de protecdo dos Direitos Humanos por parte da Bioética,
mormente Normativa e Institucional, se imbrica com as medidas relacionadas a

DUBDH dirigidas especificamente aos Estados, como abaixo se nota.

Artigo 22° Papel dos Estados

1. Os Estados devem tomar todas as medidas apropriadas — legislativas, administrativas ou outras —
para por em pratica os principios enunciados na presente Declaragdo, em conformidade com o
direito internacional relativo aos direitos humanos. Tais medidas devem ser apoiadas por uma agao

nos dominios da educacgéo, da formagao e da informacao ao publico.

O artigo indicado determina que os Estados adotem as medidas legislativas,
administrativas e outras tendentes a efetivar seus principios, em conformidade com
as normativas internas e os Direitos Humanos. Esse enunciado reflete o processo de
concretizagdo’® que a DUBDH deve passar para que alcance seus objetivos, assim,
esse processo desdobra-se numa concretizagdo estatal, efetuada pelo Estado, e
uma concretizacdo social, em que se busca, por meio de organizacbes nao-
governamentais e atores da sociedade civil, a promoc¢ao dos principios da DUBDH.
Ressalte-se que os profissionais de saude devem ser equipados por meio da
educacao bioética e em Direitos Humanos de modo que estejam municiados a
defendé-los em sua pratica, sendo essa um importante componente da sua pratica
profissional (652).

Com efeito, enuncia-se que o processo de concretizagdo da DUBDH deve
estar em conformidade com os Direitos Humanos, portanto, todas as medidas com
tal escopo atrelam-se a finalidade ultima da sua adocéao, qual seja, a protecao dos
Direitos Humanos. Nessa linha, o CIB (653) pontua que os Estados, em matéria de

Bioética, tém adotado leis e regulacdes tendentes a prote¢do dos Direitos Humanos,

’® Essa nomenclatura foi retirada da explanagéo de Canotilho (654) sobre densidade e abertura de
normas constitucionais, contudo, o uso que faz dos termos ndo € o mesmo do adotado neste
trabalho, pois aqui classificamos os meios de concretizagdo das normas, enquanto desdobramento
do processo de concretizacdo, como aqueles operados pelo Estado e os que sao efetivados por
agentes nao estatais.
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e a DUBDH segue o mesmo encaminhamento, ao preconizar a necessidade de
adocao de medidas estatais com tal escopo.

A protecao dos bens éticos basicos condensados nas normas de Direitos
Humanos atrela-se a relacao de respeito que a Bioética tem para com tais Direitos,
pois estabelecem o parametro de protecdo minima que tais bens podem alcancar

internacionalmente, como a seguir sera demonstrado.

c) deferéncia da Bioética aos Direitos Humanos
Outro sentido percebido a partir da DUBDH consiste na deferéncia da

Bioética para com os Direitos Humanos. Essa relagdo de deferéncia se sustenta na
premissa de que a Bioética, notadamente em seu aspecto normativo, trava uma
relagdo de respeito as normas e principios de Direitos Humanos, em virtude de
consistirem na demanda ética primaria (655), constituindo o respeito pelos Direitos
Humanos como o minimo ético para a convivéncia humana (656). Extrai-se da
assertiva de que a Bioética apresenta uma relacdo de deferéncia para com o0s
Direitos Humanos trés consequéncias praticas, na esfera da Bioética Institucional e
Normativa: i. o ambito de protecao, entendido como a “extenséo dos bens, valores e
e interesses protegidos por uma norma” (657), das prescricoes bioéticas nao pode
ser mais restrito que o das normas de Direitos Humanos, nesse sentido Andorno
(658) afirma que normatizacao bioética ndo pode adotar um nivel de protecao dos
bens basicos inferior ao dos Direitos Humanos; ii. as prescricdes bioéticas nao
podem violar as normas de Direitos Humanos, ou seja, dispor de forma contraria; iii.
ha uma irrefutavel unidade axioldgico-normativa (659) entre as normas de Direitos
Humanos e as prescri¢coes bioéticas.

O status atual alcancado pelos Direitos Humanos é simultaneamente sua
forca e sua fragilidade. O discurso dos Direitos Humanos ao se revelar
extremamente reverberante e persuasivo é eficaz ao modelar condutas apoiando-se
tdo somente no seu poder retérico, porém também acaba por ser utilizado para
justificar e amparar praticas ilegitimas dos Estados. A despeito de se reconhecer o
lado negativo da fortaleza do discurso dos Direitos Humanos contemporaneo, é fato
que se levantar publicamente contra os Direitos Humanos ndo é medida
recomendavel, principalmente quando se trata da adocdao de amplas diretrizes de
acao nos féruns da comunidade internacional dos Estados. Nesse sentido, como
pontua Kirby (660) no contexto das Agéncias das Nagdes Unidas, e especificamente
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tratando-se da UNESCO, é impossivel levar a cabo um discurso sobre Bioética sem
considerar os dispositivos do Direito Internacional dos Direitos Humanos que afetam
as decisbes nesse campo do saber. Continua Kirby (661), ao asseverar que
nenhuma das Agéncias das Nacdes Unidas pode operar fora dos principios dos
Direitos Humanos. Portanto, a producao normativa no ambito bioético a se efetuar
pelas Nacdes Unidas ou suas Agéncias ja se encontra enquadrada no marco dos
Direitos Humanos, enquanto normas e principios aos quais devem referenciar e
seqguir seu padrao normativo.

Assim, 0 que se nota, escudando-se na impossibilidade da Bioética Normativa
se construir em apartado do marco principiolégico e valorativo dos Direitos
Humanos, é que a DUBDH, ao incorporar esse referencial, ndo sé se atrela a ele,
mas, principalmente, busca evidenciar, iniciando-se pelo titulo, que mantém com tal
referencial uma respeitosa relacdo de fundamentagdo, porquanto a Bioética
moderna € inegavelmente fundada no pedestal dos valores consolidados na
Declaragao Universal dos Direitos Humanos (662). Com efeito, o exame da
deferéncia da Bioética aos Direitos Humanos, se da, inicialmente, a partir do titulo da
DUBDH. O titulo da Declaracao denuncia a interseccao entre Bioética e Direitos
Humanos, a conjuncao “e” significa a conjugacao dos dois campos, ou seja, que a
normativa nao dispde apenas sobre Bioética, mas também se ocupa dos Direitos
Humanos. Portanto, escudando-se no titulo pode-se afirmar que a norma adotada
pela UNESCO em 2005 é uma norma bioética, integrante da Bioética Normativa, e
de direitos humanos, compondo o conjunto de normas do Direito Internacional dos
Direitos Humanos. Na interseccédo entre os dois campos, a Declaragdo se localiza
justamente na area que partiilham, podendo ser assim encarada, teorica e
pragmaticamente, sob as duas perspectivas. Nesse sentido, a titulacdo da
Declaragao indica que nao ha a superposicao das duas areas do conhecimento, o
gue se nota é a assuncao de que a Declaracao contém dois referenciais — Bioética e
Direitos Humanos. Assim, também nao se infere do titulo que ha uma necessaria
relacdo de complementaridade entre os campos, denota-se tdo somente que se tem
uma unica normativa versando sobre dois aportes que obviamente possuem
afinidades.

No artigo 1% da Declaracdo se encontra expressa a matéria da normativa:
questbes éticas relacionadas a medicina, ciéncias da vida e tecnologias associadas

quando aplicadas aos seres humanos, ou seja, a norma busca regulamentar essas



196

questbes, o0 que poderia ter sido feito a partir de diferentes referenciais:
deontolégico, técnico, de Direito Administrativo, Penal ou Civil. Sendo assim, em
uma normativa tem-se: a matéria requlada e o referencial a partir do qual se
estrutura o regramento. Portanto, a Declaracdo consiste numa regulacdo de
questbes éticas relacionadas a medicina, ciéncias da vida e tecnologias associadas
quando aplicadas aos seres humanos, conseqglientemente, tais questdes serao
tratadas sob um duplo viés — bioética e direitos humanos — o que é muito comum no
producdo legislativa, na qual se tem normas sobre um assunto cuja regulagao
apresenta natureza juridica distinta’.

Argumenta-se, sob o enfoque juridico, que no titulo da Declaracdo deveria
estar expressa a matéria regulada - questbes éticas relacionadas a medicina,
ciéncias da vida e tecnologias associadas quando aplicadas aos seres humanos — e
nao o referencial tedrico-juridico do qual se parte para estabelecer um conjunto de
prescricoes a seu respeito. Com efeito, a Declaracdo Universal sobre o Genoma
Humano e os Direitos Humanos e a Declaragdo Internacional sobre Dados
Genéticos Humanos trazem em seu titulo a matéria regulada, respectivamente:
genoma humano e dados genéticos humanos. Nesse sentido, os instrumentos
internacionais que integram o nucleo dos instrumentos internacionais dos Direitos
Humanos, como as Convencbes sobre a discriminacao racial, a discriminacao
contra a mulher ou sobre os direitos das criancas também se referem
expressamente na sua denominagdo ao assunto do qual se ocupam: discriminacao
racial e de género, e crianca. Desse modo, questiona-se se do titulo da DUBDH nao
deveria constar a matéria tratada, haja vista que “bioética”, o campo reflexivo e
normativo, ndo se confunde com seu objeto de estudo ou prescricao — biomedicina,
saude publica e bioetecnologia, tal como a Convencao de Oviedo, que tem em seu
titulo o objeto de regulagao: biomedicina.

Feitas essas consideracbes a partir do aporte juridico e assumindo que o
titulo da DUBDH é expressao de uma pratica discursiva, sustenta-se que da opcao,
nao usual, de se colocar na titulacdo de uma normativa internacional o referencial
tedrico-juridico de regulagdo ao invés da matéria regulada podem se extrair os
seguintes sentidos quanto ao termo “bioética”. i. o status inaugural da DUBDH,

" Como exemplo a Lei de Biosseguranga brasileira, Lei n°® 11.105, de 24 de margo de 2005, versa
sobre organismos geneticamente modificados e estabelece normas de natureza administrativa e
penal.
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porquanto é a primeira norma internacional que prescreve principios bioéticos
gerais, a exemplo da Declaragdo Universal dos Direitos Humanos que assentou
pela primeira vez o conjunto desses Direitos reconhecidos pela comunidade
internacional; ii. a marca simbdlica da DUBDH, que, a despeito da sua natureza de
soft law, carrega em si 0 peso de representar um compromisso politico em torno de
parametros éticos globais, sendo um indicador de comportamentos para atores
estatais e ndo-estatais da comunidade internacional; iii. para a comunidade de
bioeticistas constitui o reconhecimento formal da disciplina € a sua normatizacao,
conferindo-lhe inexoravelmente um carater juridico, independentemente do juizo
valorativo que se possa fazer desse fato.

No que se refere a introducao do referencial dos Direitos Humanos no corpo
da Declaragéo, extrai-se de tal a deferéncia da Bioética aos Direitos Humanos,
significando que a prescricdo bioética, no sentido normativo, baliza-se por seus

principios e normas, conforme o trecho em seguida enuncia.

Artigo 3° Dignidade humana e direitos humanos
1. A dignidade humana, os direitos humanos e as liberdades fundamentais devem ser plenamente
respeitados.

Com efeito, o primeiro dispositivo principiolégico da DUBDH, entendido como
fundamental e a base de toda a DUBDH (663) pelo Grupo de Trabalho do CIB (664),
assim como pelos representantes dos Estados na reunido de expertos
governamentais (665), trata da dignidade humana e dos Direitos Humanos. Sua
localizagdo na normativa simboliza o peso que foi conferido ao referencial dos
Direitos Humanos e o fato de nao ter sido objeto de objecao por parte dos noventa
Estados integrantes das reunides de expertos governamentais (666), o0 que
corrobora a relacdo de deferéncia extraida da DUBDH entre Bioética e Direitos
Humanos.

Da relacao de deferéncia da Bioética para com os Direitos Humanos se extrai
duas consequéncias, que serao explorados nos itens seguintes, a primeira consiste
no emprego do referencial para estabelecer contextos e balizamentos de aplicagéo
dos principios bioéticos e o segundo diz respeito ao seu papel na interpretacado de

tais principios.

d) a densificacao dos principios bioéticos a partir dos Direitos Humanos
Neste sentido absorveu-se que a penetracdo dos Direitos Humanos na

Bioética implica seu emprego como referencial na aplicagcao dos principios bioéticos
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a casos concretos. Entende-se a DUBDH n&o como um documento de natureza
académica ou de reflexdo filoséfica, o que leva a preocupagdo com sua
concretizacao e a sua destinacao ao balizamento de condutas humanas. Conforme
acentua Levitt e Zwart (667) o objetivo da UNESCO ao promover a elaboracao da
DUBDH e aprova-la ndo foi de fomentar a “bioética académica”, mas sim usar seu
papel de orientador visando a educacéao ética de profissionais de saude e cientistas,
a instituicdo de comités de ética e a criagcdo de uma infra-estrutura social e
institucional para o florescimento e consolidacao da Bioética. Com efeito, a DUBDH
nao pode ser compreendida como um tratado académico-filos6fico, mas sim como
um documento de escopo amplo com a funcéo de prover orientacao para as acoes
dos Estados, instituicdes e individuos (668). Desse modo, a idéia que permeia a
DUBDH ¢é a da aplicagao pratica, ou seja, seu objetivo é contribuir para que
comportamentos de atores estatais e nao-estatais, na esfera interna e internacional,
sejam pautados por principios bioéticos, assim como para disseminar a educacgao e
a cultura bioética globalmente, mormente naqueles paises onde a conscientizacao
em Bioética ainda é débil. O Grupo do CIB destinado a elaboracdo de esboco da
DUBDH pondera que seu objetivo primario é prover um referencial de principios e
procedimentos visando guiar os Estados na formulagao de leis e politicas no campo
da Bioética (669). Logo, tendo em conta o carater pragmatico da DUBDH, observa-
se que alguns de seus principios se centram no estabelecimento de padrdes de
conduta que conduzem o agir humano a uma certa dire¢do, portanto, sua funcéao
ultima é a de guia de atividades concernentes a medicina, ciéncias da vida e
tecnologias associadas quando aplicadas aos seres humanos.

Na aplicacdo quotidiana dos principios da DUBDH, verifica-se seu processo
de densificagdo, conceito explicado por Canotilho (670) como complementacao e
precisdo do espaco normativo de um preceito a fim de tornar possivel a solucao, por
esse preceito, de problemas concretos. Dessa forma, na tarefa de preenchimento do
espaco normativo na esfera da DUBDH e conseqliente complementacdo de suas
normas a fim de as tornarem aplicaveis, os Direitos Humanos desempenham uma
papel fundamental de verdadeiros condutores da aplicacdo concreta de seus
dispositivos. Com efeito, ao tratar do consentimento prévio, livre e esclarecido, a
DUBDH prevé que as pesquisas cientificas apenas devem ser realizadas se houver
0 consentimento nos moldes indicados, assim como a sua retirada é livre e dela néo

pode resultar prejuizo para o sujeito da pesquisa. As excepcionalidades a tal
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dispositivo devem ser compativeis com as normas dos Direitos Humanos

internacionais, conforme se nota na colagem abaixo.

Artigo 6° Consentimento

2. SO devem ser realizadas pesquisas cientificas com o consentimento prévio, livre e esclarecido da
pessoa em causa. A informacdo deve ser suficiente, fornecida em moldes compreensiveis e incluir
as modalidades de retirada do consentimento. A pessoa em causa pode retirar 0 seu consentimento
a qualquer momento e por qualquer razado, sem que dai resulte para ela qualquer desvantagem ou
prejuizo. Excepgdes a este principio s6 devem ser feitas de acordo com as normas éticas e juridicas
adoptadas pelos Estados e devem ser compativeis com os principios e disposicdes enunciados na
presente Declaragdo, nomeadamente no artigo 27, e com o direito internacional relativo aos direitos
humano.

Segundo o principio do consentimento relativo a pesquisas cientificas,
afastar a necessidade do consentimento, da informacdo que atenda as
possibilidades cognitivas do sujeito da pesquisa ou a sua faculdade de retirada
ilimitada deve se coadunar com as declaracbes, tratados e demais normas de
Direitos Humanos, assim como compatibilizar-se com os demais principios da
DUBDH, e com as leis internas sobre seguranca publica, investigacédo, detencéo e
demanda judicial em caso de crime, a protecao da saude publica ou a protecéo dos
direitos de outrem. Com relagcao especificamente aos Direitos Humanos, o artigo 7°
do Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Politicos prevé a proibicao de
submeter uma pessoa, sem seu livre consentimento, a experiéncias médicas ou
cientificas. A norma é expressa quanto a imperiosidade do consentimento livre para
a submissao da pessoa humana a um experimento cientifico, e a sua derrogacao ou
limitacao deve se dar de acordo com os Principios de Siracusa, que regulamentam
tais possibilidades. Contudo, ao se observar os referidos Principios, a vedacao de
experimentacao cientifica sem consentimento livre ndo é derrogavel, o que significa
que, mesmo em situacao de emergéncia publica, ndo se pode viola-la. Tratando-se
da sua limitagdo, é aceitdvel se observados todos o0s principios gerais
interpretativos referentes as limitacoes e suas possibilidades de aplicacao concreta,
com efeito, a protecao da saude publica somente pode ser invocada quando houver
séria ameaca a saude da populacao ou de individuos.

Os demais desdobramentos relativos a aplicacdo concreta de
excepcionalidades ao comando normativo de obrigatoriedade do consentimento
livre e esclarecido para a participacdo de experimentos cientificos se desvia do
escopo deste trabalho, pois abrangem inimeras questbes especificas sobre
pesquisa envolvendo seres humanos que ndao € o tema desta pesquisa. Desse
modo, objetiva-se enfatizar apenas que a aplicacdo concreta do principio do

consentimento concernente a experimentos cientificos implica o estudo e analise
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das normativas de Direitos Humanos, as quais ditardo em que medida podera ser
afastado o principio, bem como em quais condi¢des concretas.

Exame similar se faz em relagdo ao principio da privacidade e da
confidencialidade, cujo fragmento se encontra a seguir.

Artigo 92 Vida privada e confidencialidade

A vida privada das pessoas em causa e a confidencialidade das informagdes que lhes dizem
pessoalmente respeito devem ser respeitadas. Tanto quanto possivel, tais informagbées nao devem
ser utilizadas ou difundidas para outros fins que ndo aqueles para que foram coligidos ou
consentidos, e devem estar em conformidade com o direito internacional, e nomeadamente com o
direito internacional relativo aos direitos humanos.

Como se nota, se estabelece que as informagdes ndo devem ser utilizadas ou
reveladas para propésitos distintos daqueles que justificaram sua coleta ou
consentimento, 0 que deve estar em consonancia com as normas e principios de
Direitos Humanos. Essa norma é de extrema importancia para guiar as atividades
dos comités de revisdo ética de pesquisa, porquanto assenta o direito de
autodeterminacdo informativa, que protege o direito de protecdo dos dados de
carater pessoal, conseqlentemente aqueles colhidos para determinados fins apenas
podem ser transferidos quando ndo houver incompatibilidade com o propésito de
sua obtencao (671). O emprego das informacdes para fins distintos do coletado
inicialmente deve estar em conformidade com os Direitos Humanos, cujas variadas
normas prevéem a proibicdo da ingeréncia arbitraria ou ilegal na vida privada,
familiar, domicilio e correspondéncia, assim como ataque ilegal a honra ou
reputagéo pessoal, tais como: Declaragdo Universal dos Direitos Humanos, Pacto
Internacional sobre Direitos Civis e Politicos, e Convencao sobre os Direitos das
Criancas. No mesmo sentido da derrogacao e limitacdo do artigo 7° do Pacto
Internacional sobre Direitos Civis e Politicos, a restricdo do direito a privacidade
impde a observancia dos Principios de Siracusa. Assim, na pratica, o artigo 9° da
DUBDH recorda os pesquisadores, profissionais de saude, agentes governamentais
sobre sua obrigacédo de ao afastar o direito de autodeterminacéo informativa ha que
se fazé-lo em consonancia com as normas de Direitos Humanos, por conseguinte,
caso seja hipétese de ingeréncia arbitraria ou ilegal deve estar fundamentada nas
hipoteses de excepcionalidade assentadas pelos Principios de Siracusa.

Artigo 112 Nao discriminacao e nao estigmatizacao

Nenhum individuo ou grupo deve, em circunstancia alguma, ser submetido, em violagdo da
dignidade humana, dos direitos humanos e das liberdades fundamentais, a uma discriminagéo ou a
uma estigmatizacéao.

Constata-se que a aplicacdo dos principios da nao discriminacdo e nao
estigmatizacdo também se marca pelo recurso aos Direitos Humanos. O principio da
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nao discriminagao situa-se privilegiadamente no artigo 2° da Declaragdo Universal
dos Direitos Humanos, ao prever que toda pessoa tem capacidade para gozar os
direitos nela estabelecidos sem distincado de qualquer espécie, seja de raca, cor,
sexo, lingua, religido, opinidao politica ou de outra natureza, origem nacional ou
social, riqueza, nascimento, ou qualquer outra condi¢do, assim como seu artigo 7°
afirma que todos tém direito, sem qualquer distincao, a igual prote¢do da lei, assim
como contra qualquer discriminacdo que a viole e o incitamento a tal
discriminacdo. As Convengdes sobre Discriminagao Racial e Discriminacao contra a
Mulher e a Convencéao sobre os Direitos das Criangcas assentam disciplina juridica
diferenciada a espécies particulares de discriminacdo. Ao se densificar o artigo 11
da DUBDH, pressupde-se que a discriminagdo e a estigmatizacdo configurem
violacdo da dignidade humana e dos Direitos Humanos. O que se enuncia é a
permissdo de tratamento diferenciado n&o violador das normas de Direitos
Humanos, como a politica publica de saude destinada aos portadores de
determinada doenca, fundamentada em bases epidemiolégicas seguras e legitimada
socialmente. Tratando-se de estigmatizacao, esse nao € um conceito usualmente
empregado no corpo dos instrumentos internacionais de Direitos Humanos (672),
seu aparecimento deu-se na Declaracao Internacional de Dados Genéticos. Rivard
(673) define estigmatizacdo, no ambito da DUBDH, como a conduta que, no
contexto da aplicagdo da medicina, ciéncias da vida e tecnologias associadas,
negativamente caracteriza a pessoa ou grupo, o que a liga diretamente a praticas
originadas no seio do tecido social. Entretanto, Rivard (674) pontua que se a
estigmatizacgéo, violadora da dignidade humana ou dos Direitos Humanos, for levada
a cabo por agente do Estado configuraria uma pratica discriminatéria para os efeitos
do Direito Internacional. Em termos pragmaticos, ha uma superposicéo de conceitos,
do que se infere que, quer seja uma pratica discriminatéria ou estigmatizante, o
preenchimento do principio implica analisar se ha violagdo das normas de Direitos

Humanos.

Artigo 27° Limites a aplicagao dos principios

Se a aplicacéo dos principios enunciados na presente Declaragéo tiver de ser limitada, devera sé-lo
por lei, nomeadamente pelos textos legislativos sobre a segurancga publica, a investigagéo, deteccéo
e demanda judicial em caso de delito penal, a prote¢do da saude publica ou a protecao dos direitos e
liberdades de outras pessoas. Qualquer lei deste tipo deve ser compativel com o direito internacional
relativo aos direitos humanos.

O artigo sobre os limites a aplicacao dos principios da DUBDH, expressa que
tal moderagcdo deve ser posta por lei sobre seguranca publica, investigacao,
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detencdo e demanda judicial em caso de crime, protecdo da saude publica ou dos
direitos e liberdades de outrem, de forma compativel com os Direitos Humanos. De
acordo com a norma, as restricbes a aplicabilidade da DUBDH apresentam trés
requisitos: i. deve ser concretizada mediante lei; ii. a lei limitadora deve dispor sobre
os temas enumerados; iii. a lei deve ser compativel com os Direitos Humanos. Com
efeito, o texto enuncia que a aplicabilidade dos principios da DUBDH pode ser
delimitada por meio de lei, harmonizada com o referencial dos Direitos Humanos, do
que se denota que os Principios de Siracusa sobre a Limitacao e Derrogacao dos
Direitos Humanos devem ser imperiosamente observados pelos Estados ao
estabelecer regramentos limitadores dos principios da DUBDH.

As normas principiolégicas sao tipos particulares de padrées normativos que
oferecem orientacdo aberta, cujo conteudo incompleto, de carater geral e
indeterminado (675) (676), o0 que conduz ao seu concretizador a recorrer a
mecanismos tal como a sua densificacdo, que, no caso em analise, é feita mediante
a andlise e acomodacao dos preceitos de Direitos Humanos. Logo, densificar um
preceito é torna-lo operacional, passivel de aplicacdo a situacbes concretas,
portanto no processo de densificacdo da DUBDH ha que se recorrer
inexoravelmente ao referencial dos Direitos Humanos.

Assinala-se que a busca de modos de aplicacdo dos principios bioéticos a
situacdes concretas deve sempre pautar-se pela ética conciliatéria, com o fito de que
0s contextos particulares sobre os quais se reflete e se prescreve condutas sejam
respeitados, de acordo com os aportes de tal ética, apontados a seguir.

e) Etica conciliatéria: pluralismo cultural e respeito aos Direitos Humanos
Identificou-se que os Direitos Humanos também se entrelacam com a Bioética

por meio do respeito ao direito humano a identidade cultural e aos demais direitos
concernentes as formas de expressao cultural, conjugando-os com o conjunto dos
Direitos Humanos e interpretando-os sistematicamente, acolhendo-se, desse modo,
a denominada “ética conciliatéria”. Como pontuado no capitulo terceiro deste
trabalho, tal ética perpassa toda a percepcdo da UNESCO e também se pode
afirmar que é o entendimento adotado pelos 6rgaos de Direitos Humanos das
Nagbes Unidas. Tal assertiva se ancora no reconhecimento do direito humano a
identidade cultural, previsto no artigo 27 do Pacto Internacional dos Direitos Civis e

Politicos, que determina aos Estados o respeito a vida cultural, religido e idioma de
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minorias étnicas, religiosas ou linglisticas, no artigo 29 (c) da Convencgéao sobre os
Direitos das Criancas, ao assentar que a educacao destina-se a inculcar na crianca
o respeito por sua identidade cultural, lingua e valores, e em outras normativas de
Direitos Humanos. Isso se conjuga com o direcionamento dado pelos 6rgaos que
compbéem o Sistema de Protecdo dos Direitos Humanos das Nagdes Unidas no
sentido do dever dos Estados de realizarem os Direitos Humanos mesmo quando
nao estejam em conformidade com o prevalecente em normas culturais (677).
Exemplificando, o Comité sobre os Direitos das Criancas (678) assinala que as
meninas sao sujeitas a praticas tradicionais danosas, tais como casamento for¢cado
e precoce, que violam seus direitos e as tornam mais vulneraveis a infec¢ao por HIV,
inclusive porque tais praticas geralmente obstam seu acesso a educacao e a
informacdo. O Comité sobre a Eliminacao da Discriminacao contra a Mulher (679)
recomenda que os Estados partes adotem medidas apropriadas efetivas com vistas
a erradicagao da circuncisao feminina, pois praticas culturais e tradicionais, como a
apontada, levam as mulheres a alto risco de morte e comprometimento de sua
saude. (680).

A adocao da ética conciliatéria pela DUBDH, traduzida na orientagédo do CIB
(681) de que a DUBDH deveria assegurar o respeito pelos Direitos Humanos no
espirito do pluralismo cultural inerente a Bioética, € tdo somente reflexo do
entendimento da UNESCO e fruto de sua unidade axiol6gico-normativa com o
campo dos Direitos Humanos.

Tendo presente que a diversidade cultural, fonte de intercambios, de inovagédo e de criatividade, é
necessaria a humanidade e, neste sentido, constitui patrimbénio comum da humanidade, mas
sublinhando que ela nao pode ser invocada em detrimento dos direitos humanos e das liberdades
fundamentais.

Nesse paragrafo se enuncia a confluéncia entre o respeito ao direito a
identidade cultural e as demais normas de Direitos Humanos, ao se afirmar que a
diversidade cultural é patriménio comum da humanidade. Também se enfatiza a
impossibilidade de sua invocacdo em detrimento de tais Direitos, buscando a
unidade ética na diversidade (682) e ressalto de que o pluralismo € um valor social
incontestavel (683).

Artigo 12° Respeito pela diversidade cultural e do pluralismo

Deve ser tomada em devida conta a importancia da diversidade cultural e do pluralismo. Porém, nao
devem ser invocadas tais consideragdes para com isso infringir a dignidade humana, os direitos
humanos e as liberdades fundamentais ou os principios enunciados na presente Declaragdo, nem

para limitar o seu alcance.




204

A primeira parte do enunciado no principio, segundo Andorno (684), é de
extrema relevancia, pois evidencia que a diversidade cultural e o pluralismo devem
ser respeitados no dominio da Bioética. Segundo o CIB (685) a pluralidade ética, em
geral, e de bioéticas, enquanto expressdo da liberdade humana, quando nao
colidente com os direitos da presente e futuras geragdes, deve ser reconhecida.
Quanto a segunda parte, tem-se a declaracao expressa da natureza nao absoluta do
principio do respeito pela diversidade cultural e do pluralismo (686). Bem como,
fundamentando-se na unidade axiol6gico-normativa e em seu propédsito protetivo,
prescreve-se que em momentos de tensdo entre o principio apontado e outras
normas de Direitos Humanos, ndo se pode justificar sua violacao sob tais bases.

Extrai-se do preceito que, em situagdes de antagonismo, pressupondo a
presenca de violacdo dos Direitos Humanos, entre o principio do respeito pela
diversidade cultural e do pluralismo e o principio do pleno respeito dos Direitos
Humanos, ha a preponderéancia do ultimo. A DUBDH se constitui um sistema aberto
de principios, o que provoca fenémenos de tensao entre eles, a serem resolvidos
mediante ponderacdo e concordancia pratica, consoante as circunstancias do caso
(687). Em consequéncia, ha que se ter cautela quando se absolutiza o primado de
um principio em detrimento de outro, a unidade hierarquico-normativa da DUBDH
deve ser preservada. Com efeito, ndo ha uma hierarquia a priori dos principios, no
confronto com um problema bioético especifico todos os principios pertinentes
devem ser levados em conta visando alcancar uma conclusdo razoavel (688).
Portanto, do principio indicado no trecho acima ndo se denota que os Direitos
Humanos estdo sempre acima de qualquer pratica cultural ou tradicional, mas sim
que, em situagdes concretas e violadoras de tais Direitos, ndo se aceita a invocagao
do direito a identidade cultural e outros argumentos ancorados no pluralismo para
justificar a violagdo. Por isso, tem-se o abrago de uma ética conciliatéria,
confessionaria da indiscutivel importadncia para a Bioética do pluralismo e da
diversidade cultural e que pressupde o seu respeito implicado com o dos Direitos
Humanos (689), porquanto busca a protecao das normas de Direitos Humanos, por
meio do rechaco as suas violacoes.

Portanto, em verdade, o aquilo prenunciado pela DUBDH é uma forma de
concordancia pratica entre formas de expressao cultural e os Direitos Humanos, tao
somente assentando que a violacdo de tais Direitos ndo pode ser justificada sob

argumentos que se amparam no respeito a pluralidade cultural. Passa-se ao exame
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do sentido que interliga os dois campos por meio do dever dos intérpretes dos
principios bioéticos constantes dos documentos internacionais de fazé-lo conforme
as normas de Direitos Humanos. No que toca ao pluralismo cultural, essa regra
interpretativa também se aplica, pois 0s principios da diversidade cultural e
pluralismo se interpretam em conformidade com as normas de Direitos Humanos, de
acordo com o item subsequente.

f) interpretagdo de normativas Bioéticas conforme os Direitos Humanos
Este sentido observado na DUBDH, professa que a interpretacdo dos

principios bioéticos contidos na DUBD e nas demais normas integrantes da Bioética
Normativa deve ser levada a cabo em conformidade com o referencial dos Direitos
Humanos. O ato de interpretar normativas consiste em identificar seus sentidos e,
consequentemente, o alcance de sua aplicagdo, significando “compreender,
investigar e mediatizar o conteudo semantico dos enunciados linguisticos” (690) que
formam seu texto. A DUBDH versa em diversas passagens sobre a interpretacéo de
seus enunciados, correlacionando-a com os Direitos Humanos. Em seu preambulo,
verifica-se a determinacdo de compreensdao da DUBDH de modo consentaneo com

os Direitos Humanos, nos termos do fragmento abaixo.

Reconhecendo que a presente Declaracdo deve ser entendida de uma forma compativel com o
direito nacional e internacional em conformidade com o direito relativo aos direitos humanos.

A presenga do preambulo nos instrumentos declaratérios internacionais é
uma pratica das Nacdes Unidas e de outras organizagdes internacionais desde a
Carta das Nagbes Unidas, portanto se revela uma constancia nas normativas do
Direito Internacional com essas caracteristicas, a exemplo da Declaracao Universal
dos Direitos Humanos, Declaracdo Americana dos Direitos e Deveres do Homem, e
as normativas da UNESCO que integram a Bioética Normativa (691). De acordo com
o artigo 31 da Convencéao de Viena, um tratado deve ser interpretado de acordo com
o sentido atribuido aos termos constantes de seu contexto, que engloba: o texto,
preambulo e anexos. Conseguintemente, como aponta Gros Espiell (692) é inegavel
que o preambulo integra a norma internacional, porém dele nao decorre nenhuma
obrigatoriedade para os seus destinatarios. Sendo assim, o preambulo deve ser
compreendido como a exposicao das justificantes da produgédo daquela norma e dos
seus fins ultimos, assim como deve ser substrato para a interpretacéo e percepcao
dos seus significados. No paragrafo citado, a UNESCO enuncia que a Declaracao
“deve”, observa-se 0 comando expresso no emprego do verbo “deve”, ser entendida

em conformidade com as normas de Direitos Humanos. Assim, nota-se que houve a
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adocao do verbo “dever’ no preambulo do que, a despeito de ndo possuir natureza
mandatéria para os destinatarios da norma, denota-se que a UNESCO reforgou o
carater imperativo de se empregar o referencial dos Direitos Humanos a
determinadas tematicas bioéticas, bem como na atividade interepretativa da
DUBDH.

Ainda, pontua-se que o preambulo integra o texto normativo mormente para
fins de sua interpretacdo. Assim, considerando o dever de entender a DUBDH de
forma compativel com os Direitos Humanos, a interpretagdao de qualquer dispositivo
deve ser sistematica, ou seja, implica considera-la inserta num contexto normativo e
intentar extrair o sentido que guarde pertinéncia logica e valorativa com o Direito

Internacional dos Direitos Humanos.

Artigo 28° Exclusdo dos actos contrarios aos direitos humanos, as liberdades fundamentais e a
dignidade humana

Nenhuma disposicdao da presente Declaragdo pode ser interpretada como susceptivel de ser
invocada de qualquer modo por um Estado, um grupo ou um individuo para se entregar a uma
actividade ou praticar um acto para fins contrarios aos direitos humanos, as liberdades fundamentais
e a dignidade humana.

O texto acima atrela a interpretacdo das normas da DUBDH aos Direitos
Humanos, ao restringir o espaco interpretativo, demarcando-o pela imperiosidade de
nao se aceitar atos atentatorios ou violadores desses Direitos como resultado
interpretativo. Do enunciado constata-se que os principios da DUBDH devem ser
interpretados conforme as normas de Direitos Humanos, do que se infere: i. a
interpretacdo que se compatibiliza e confira mais efetividade as normas de Direitos
Humanos deve ser preferida; ii. a interpretacdo que contrarie os Direitos Humanos
deve ser repelida, regra essa expressamente disposta no enunciado do artigo 28.

Sustenta-se, neste trabalho, que a interpretacdo de principios bioéticos
conforme os Direitos Humanos se espraia pelo conjunto de normas da Bioética
Normativa. Essa dimensdo da Bioética € composta por um conjunto de normas,
internacionais e nacionais, assim como se integra pelas normas das organizacoes
nao-governamentais, tais como a Associacdo Médica Mundial e Conselho
Internacional das Organizagdes de Ciéncias Médicas (CIOMS) (693). Com efeito, as
normativas produzidas por tais instdncias devem ser interpretadas consoante as
normas e principios dos Direitos Humanos, fundamentando-se, precipuamente, na
unidade axiologico-normativa da Bioética Normativa e do Direito Internacional da
Bioética. Nesse sentido, a Declaragdo de Helsinque e as Diretrizes Eticas

Internacionais para as Pesquisas Envolvendo Seres Humanos devem ser
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compreendidas e mediatizadas a partir do referencial dos Direitos Humanos. Isso
significa que as interpretacdes dos dispositivos da Declaracdo de Helsinque, por
exemplo, que ndo se ajustam ou que contrariem as normas de Direitos Humanos
nao sao aceitas, porquanto divergem do propésito protetivo e a unidade axiolégico-
normativa da Bioética Normativa.

Portanto, conforme o Segundo Memorando Explanatério sobre a elaboracéo
da versdo preliminar da DUBDH (694) cabe a essa assentar a conformidade da
Bioética com os Direitos Humanos, sendo a harmonizagao dos principios bioéticos
com as normas de Direitos Humanos a sua maior realizagao (695).

No proximo item sera abordado o segundo panorama proposto neste capitulo,
a repercussao da DUBDH no ambito da Bioética Teo6rica, por meio da analise dos
pontos de divergéncia quanto a introdugao do referencial dos Direitos Humanos.

4.2. A DUBDH E A ANALISE DE SUA REPERCUSSAO NA BIOETICA TEORICA

A introducdo da DUBDH no mundo juridico ndo causou maiores
repercussdes, pois tem-se mais um instrumento de soft law no conjunto de
normativas do Direito Internacional dos Direitos Humanos e da Bioética. Entretanto,
no campo bioético, sua adogdo pela UNESCO foi procedida de uma série de
comentarios no meio académico, inclusive revistas de peso internacional dedicaram
nameros exclusivos a DUBDH, ndo apenas logo apds a sua vigéncia, mas também
anos depois®®. Trotter (696), quanto as conseqiiéncias da DUBDH na esfera
académica, registra a divisdo sobre seu uso potencial; e Aschcroft (697) se ocupa
em discorrer especificamente sobre o0s pontos controversos, apontados por
bioeticistas diversos, que envolvem a DUBDH. Nesse sentido, Sandor (698) afirma
que a DUBDH criou uma situacdo controvertida a respeito da diferenca entre
Bioética e Direitos Humanos.

Sendo assim, objetiva-se analisar, mediante o levantamento e anadlise das
criticas feitas a DUBDH, no que toca ao referencial dos Direitos Humanos, e das
refutacdes encontradas a essas, a interface entre os dois campos. Portanto, neste

momento do trabalho procura-se, aliando a Bioética Tedrica e a Bioética Normativa,

8 O numero 34 da Journal of Medicine and Philosophy, publicado em 2009, dedicou-se 8 DUBDH.
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estudar em que medida a aparente consolidagcédo incontestavel da interface presente
na DUBDH foi recepcionada pela comunidade de bioeticistas, de modo a permitir
que a investigacao da interface sob a perspectiva da Bioética Normativa se conecte
com a compreensao daqueles que fazem parte do conjunto de seus intérpretes e
estudiosos. Para tanto, a andlise das posicdes divergentes dos bioeticistas quanto a
insercdo do referencial dos Direitos Humanos na DUBDH foi estruturada tendo como
eixo as criticas encontradas na literatura pesquisada, que foram em razdo do tema
desenvolvido aglutinadas em trés blocos: diferencas entre os dois campos: Bioética
e Direitos Humanos; Particularismo ético dos Direitos Humanos e falso universalismo
da DUBDH; o referencial dos Direitos Humanos como visdo moral unica da DUBDH
e de aceitacdo reduzida. Embora as criticas separadas em blocos mantenham
conexao entre si, buscou-se essa forma de organizar a exposicao por entender que

confere mais logicidade e permite melhor compreensao.

4.2.1. As diferengas entre os dois campos: Bioética e Direitos Humanos

Principia-se a exposicao e andlise do mapeamento teérico da introducao do
referencial dos Direitos Humanos na DUBDH, pela problematizacdo dessa insergao
feita por Gracia (699). Esse bioeticista perquire, a partir do titulo da Declaracdo, o
significado do “e” que atrela os dois saberes e conclui que a conjuncao reflete uma
complementaridade precaria entre Bioética e Direitos Humanos ou um receio de que
a Bioética caminhasse sozinha a fim de evitar possiveis desvios. Isso, para Gracia,
(700) se revela um erro, pois a Bioética ndo carece de base externa, como a
doutrina dos Direitos Humanos. Outra critica relativa a conjuncdo entre os dois
campos feita por Gracia diz respeito ao fato de que o Direito seria sempre um
fenbmeno social que parte da ética, desse modo, o Direito na expressaria
completamente o substrato ético nem o suplantaria, visto que a ética € mais ampla.
Gracia (701) conclui que sao dois espacos distintos, cada um com sua propria
especificidade, assim como para Aschcroft (702) os debates em Direitos Humanos
assumem uma forma legal e na Bioética os argumentos sdo filosoficamente
construidos. Ainda, com o propésito de demonstrar o distanciamento entre os dois
campos, Gracia (703) afirma que a Bioética ndo pretende definir novos direitos
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humanos, nem interpretar os existentes, sua fungdo é outra, a de promover a
reflexdo e deliberacao sobre os valores relacionados a vida, a morte, a saude e ao
meio ambiente. Segundo Willians (704) a confusao entre lei e ética permeia toda a
DUBDH e que, a despeito de constar do titulo o termo “bioética”, a Declaracao versa
somente, em verdade, sobre os aspectos juridicos das questdes de biomedicina,
ciéncias da vida e tecnologias associadas, ou seja, como as pessoas devem agir €
nao como deveriam atuar.

Sandor (705) discorre sobre a diferenciacdo entre o Direito e a Etica com o
objetivo de demonstrar que a DUBDH o casamento entre Bioética e Direitos
Humanos € problematico, ndo apenas a partir de uma perspectiva teérica, mas
também pratica. Na sua explanacao argumentativa, Sandor (706) principia-se
abordando a diferenca entre a influéncia, na comunidade internacional dos Direitos
Humanos e a das escolas bioéticas do pensamento, e, prossegue referindo-se ao
carater vinculativo das normas juridicas e a natureza das normas éticas, que,
usualmente, apenas promovem a sensibilizacdo ética. As leis, embora possam
contemplar a pluralidade em seu processo de elaboracdo, quando promulgadas
perdem essa caracteristica de pluralidade, ao passo que a decisdo ética envolve
necessariamente o pluralismo. E, por fim, Sandor (707) ressalta que a precisao
conceitual essencial no mundo juridico tem sua importancia mitigada na esfera ética.

Ao se observar a argumentacao de Gracia e de outros tedricos criticos a
insercdo dos Direitos Humanos na DUBDH, pode-se concordar com eles
parcialmente, porquanto ndo ha uma convergéncia perfeita entre os campos dos
Direitos Humanos e da Bioética, bem como cada um possui suas proprias
especificidades epistemolégicas e metodoldgicas, como assinala Tealdi (708)
embora necessaria e indissocialvemente relacionados, Bioética e Direitos Humanos
sao distintos. Assim, aqueles que sustentam a imprecisdo dos elaboradores da
DUBDH que permitiram a congregacdo num mesmo instrumento esferas do
conhecimento tao distintas, olvidam-se de que a verificagcdo e énfase nos pontos de
distanciamento entre Bioética e Direitos Humanos ndo tém o efeito de esvaziar a
ampla gama de argumentos que sustentam a confluéncia entre os dois campos.

Desse modo, conforme exaustivamente demonstrado neste trabalho, a
Bioética compartiiha com os Direitos Humanos os mesmos bens éticos basicos,
porquanto “as atividades biomédicas lidam com as mais basicas prerrogativas
humanas, tais como o direito a vida e a integridade fisica” (709).
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De fato, ndo é tarefa precipua a da Bioética de prever novas normas de
Direitos Humanos ou interpreta-las, mas sim € seu propédsito contribuir para a sua
salvaguarda na medida em que também possui uma vertente prescritiva, na qual
condutas sociais sdao moldadas, conseguintemente a Bioética e as normas de
Direitos Humanos podem ser empregadas como instrumentos para se solucionar
dilemas éticos no campo da biomedicina e ciéncias da saude (710). Assim como
essa atividade prescritiva deduz seus principios do referencial dos Direitos
Humanos, como o demonstrado no processo de elaboracdo da DUBDH.

Registre-se, ademais, que a Bioética, do mesmo modo que o Direito € um
fenbmeno social, porquanto atua como ordem normativa de aparamento social, ja
que se dedica a como melhor guiar a acdo humana (711) e a violacdo da sua
prescricdo acarreta uma reprovacao social (712), assim como a deliberacédo para o
alcance do consenso bioético (713) também se processa nos meandros das
relacdes sociais, sendo, assim, produzido mediante comportamentos e acdes de
agrupamentos humanos, o que revela claramente sua natureza de tal sorte. Desse
modo, o pluralismo presente na sociedade contemporénea influencia tanto os
processos deliberativos no ambito da Bioética quanto a aplicacdo da lei ja
promulgada, pois os 6rgao estatais que a aplicam aos casos concretos, compostos
por juizes e administradores. também nao possuem uma visdo moral monolitica.

Outro aspecto a ser destacado é que as relacbes que podem ser travadas
entre Bioética e Direito ndo sdo aplicaveis automaticamente a interface da primeira
com os Direitos Humanos, visto sua dupla natureza imanente: ética e juridica. Assim,
todo exame da introducédo do referencial dos Direitos Humanos na DUBDH deve
considerar sua natureza, incluso a relevancia da linguagem e cultura dos Direitos
Humanos na comunidade internacional. Essa distincdo entre os Direitos Humanos,
normas juridicas marcadamente internacionais e éticas, e as demais normativas é
desconsiderada pelos criticos da sua conexdo com a Bioética. Com efeito, o
referencial dos Direitos Humanos nao se constréi apenas sob as bases juridicas, a
filosofia € um importante aporte que se soma aos diversificados campos do saber
que se interconectam com tal referencial. Desse modo, nota-se que essa
demarcagéo rigida entre Bioética e Direitos Humanos néo existe, o que, obviamente,
ndo conduz a subsumir a primeira ao segundo ou a fundir ambos 0os campos.

Ultima observagdo acerca das criticas, diz respeito a desimportancia para a
ética da existéncia de polissemia de conceitos, 0 que nao e defensavel pois a ética,
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enquanto ramo da Filosofia, tem um compromisso com a demarcag¢ao conceitual e
precisdao de nogcdes-chave.

Portanto, criticar a insercdo do referencial dos Direitos Humanos na DUBDH
sob o fundamento de que ha diferencas entre os dois campos & empreitada de
dificultosa persecucéo, pois é aposta no evidente — que Bioética e Direitos Humanos
— sao distintos, para se intentar inferir uma conclusdo que ndo se explica na
premissa da qual parte, ou seja, a impossibilidade de se conectar os dois campos
nao é passivel de ser deduzida da auséncia de identificacdo e superposicao
absoluta entre eles. No item seguinte verifica-se que a critica a insercao do
referencial dos Direitos Humanos na DUBDH se ampara no alegado particularismo
das normas de Direitos Humanos, que conduz a impossibilidade de se constituir
numa pauta ética aglutinadora de moralidades dissonantes.

4.2.2. Particularismo ético dos Direitos Humanos e falso universalismo da DUBDH

Essa critica aborda a questdo especifica relativa ao universalismo dos
Direitos Humanos, que, conforme tratado no capitulo primeiro deste trabalho
doutoral apresenta, ainda, certa polémica, predominantemente tedrica, sobre o
universalismo/relativismo de tais Direitos. Assim, nesta parte da pesquisa essa
divergéncia ndo sera retomada, tdo somente tem-se como foco os argumentos
formulados pelos bioeticistas que se amparam no relativismo dos Direitos Humanos
para sustentar a impertinéncia de sua introducao na DUBDH e aqueles lancados
pela outra frente de bioeticistas visando contra argumenta-los. Segundo Kopelman
(714) alguns grupos clamam que os Direitos Humanos seriam uma invencao liberal
que subjuga seus valores e tradicbes sociais, 0 que se revelaria como uma nova
forma de imperialismo do Ocidente (715).

Nessa linha, Landman e Schilenk (716) enquadram os Direitos Humanos
como aspectos da filosofia lluminista Européia, e, para Rawlinson e Donchin (2005)
0 conceito de universalismo dos direitos deriva da légica da filosofia lluminista do
senso comum. Como efeito da adocdo de um referencial supostamente
exclusivamente ocidental, Asai e Oe (717) sustentam que alguns grupos que
participaram do processo de elaboracdo da DUBDH e que nao aceitam a
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universalidade dos Direitos Humanos podem rechaca-la, de forma séria e rapida, em
funcdo do papel proeminente que adquiriram na DUBDH. Hedayat (718), ao tratar da
possibilidade e do alcance efetivo de instrumentos normativos sobre ética
biomédica, argumenta que tais normativas sao elaboradas por grupos pequenos e
desproporcionalmente influentes de pensadores laicos, ao passo que extensas
regides do globo aderem a uma ética religiosa, incluindo os cristdos e judeus nos
paises ocidentais.

A partir de outra perspectiva, Jing-Bao (719) aponta equivocos na DUBDH
relativos ao acolhimento da acepcao equivocada de que o referencial dos Direitos
Humanos caracteriza-se como um aspecto particular da cultura ocidental e ndo se
aplica a sociedades nao-ocidentais. Essa concepcao errbnea de que valores
culturais e praticas de populagdes nao-ocidentais se opdem a idéias éticas
universais como a dos Direitos Humanos, segundo Jing-Bao (720), encontra-se
refletida no artigo 12 da DUBDH que a incorpora. Por outro viés, Jing-Bao (721)
critica a DUBDH ao presumir e acolher essa ruptura ética entre ocidente e néo-
ocidente no que concerne aos Direitos Humanos, e enuncia que a origem da visao
dos Direitos Humanos e do desenvolvimento do seu discurso em &ambito
internacional ndo pertence a nenhuma sociedade em particular, sistema, cultural ou
regidao do planeta. Agrega, ainda, que os Direitos Humanos, a dignidade humana e
as liberdades fundamentais intrinseca e proeminentemente fazem parte da cultura
chinesa. Em relagcdo ao mesmo artigo 12, Kopelman (722) aponta que a DUBDH
estabelece, nesse dispositivo, uma hierarquia entre principios, ao prever que 0S
Direitos Humanos, a dignidade humana e liberdades fundamentais prevalecem em
face do respeito a diversidade cultural e ao pluralismo, o que contraria a teoria do
relativismo ético, usualmente invocada. Entretanto, Kopelman (723) argumenta que,
a despeito do desagrado que o ranking assentado pela DUBDH possa causar na
comunidade de bioeticistas, ele € valioso para a defesa de julgamentos
transculturais e oposicao ao relativismo ético, o que permite a condenagao moral de
praticas tradicionais e sociais violadoras dos Direitos Humanos, como a escravidao,
opressao e exploracdo. Pois o fato de que tais praticas sejam necessarias para a
constituicdo de determinadas formas de vida nao justificam sua defesa a fim de
manter a identidade cultural (724).

Andorno (725) ao analisar as criticas feitas a DUBDH sob as bases da

auséncia de universalismo dos Direitos Humanos reconhece que se suas raizes
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histéricas se situam na cultura do lluminismo Ocidental, porém isso ndo tem
qualquer consequéncia para a idéia de que todos os seres humanos possuem
direitos inerentes. O ponto nodal, segundo Andorno (726), esta na adequacéao da
assertiva de que todos os seres humanos sao detentores de direitos inerentes,
independentemente de sua proveniéncia regional. Soma-se o fato de que muitos dos
defensores do relativismo dos Direitos Humanos sao académicos ocidentais e que,
em certas situacdes, aqueles cujas culturas seriam estranhas ao referencial dos
Direitos Humanos o abracam, como Sen e o0s autores nao-ocidentais citados por
Andorno (727). Agregue-se o uso frequente dos Direitos Humanos em convencoes e
declaragdes no campo da Bioética (728) e sua ratificacdo pelos paises nao-
ocidentais (729). Conforme assinalado no capitulo primeiro desta tese, a defesa do
universalismo dos Direitos Humanos nao afasta questionamentos que a permeiam,
como a adequacao das premissas filoséfico-juridicas de tais Direitos a outros
contextos sociais e culturais, tal como o ajuste da filosofia individualista e a
comunitarista, e a sua conciliagdo com a diversidade cultural (730).

Focando-se no exame do universalismo do referencial dos Direitos Humanos
a luz do processo de elaboragdo da DUBDH, Levitt e Zwart (731) indicam que os 77
paises, que responderam o questionario proposto pelo CIB no estagio de
consulta®'-,apontaram para o compartilhamento de principios universais, tal como a
dignidade humana, conceito amplamente reconhecido, ndo obstante tal resposta
possa nao ser considerada uma evidéncia forte. Outros aportes que repelem o
argumento de que a introdugcdo do referencial dos Direitos Humanos na DUBDH
reflete a escolha de um marco teorico-normativo eminentemente ocidental, se
deitam sobre as manifestacdes de atores estatais e n&o-estatais no processo de
elaboragdo da DUBDH. Com efeito, a Associacado Asiatica de Bioética, ao se
manifestar sobre o predmbulo do 3% esbo¢o da DUBDH anui com a referéncia aos
documentos de Direitos Humanos e tdo somente solicitou a inclusdo de referentes
ao meio ambiente, assim como nao apresentou comentario especifico acerca do
principio sobre a dignidade humana e os Direitos Humanos (732). O Comité
Nacional de Etica Médica da Tunisia conclamou a UNESCO & elaboracdo de um
documento universal em Bioética com o objetivo de proteger a vida, a dignidade

humana e os direitos fundamentais do homem (733). Ao se verificar as contribuicoes

8 _Dentre esses 11 eram da Africa, 8 da Asia, 6 da América Latina, 10 da Europa Central e do Leste,
e 21 da Europa e América do Norte.
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pessoais, o Sr. Abdulaziz Mohammed Al-Swailem, da Arabia Saudita e Diretor do
King Abuldaziz City for Science and Technology, ao tratar do principio dos Direitos
Humanos, também ndo formultou qualquer objecédo, assim como o Sr. Ren-Zong
Qiu, da Republica Popular da China e membro do Instituto de Filosofia da Academia
Chinesa de Ciéncias Sociais (734).

O Primeiro Encontro de Expertos com o objetivo de finalizacao do Esbogo de
Declaracao sobre Normas Universais sobre Bioética, realizado em abril de 2005,
contou com a participacao de 75 paises com direito a voto, dentre eles paises nao-
ocidentais, tais como China, Arabia Saudita, Coréia e Egito. Segundo o Relatério
Final do referido Encontro, todos reconheceram a importancia da afirmacéo,
constante da versdo analisada da DUBDH, da dignidade humana e dos Direitos
Humanos como principios basicos do campo bioético (735). O mesmo se sucede no
Segundo Encontro, do qual integraram 90 paises, em que ndo houve controvérsia
acerca da introdugéao do referencial dos Direitos Humanos, assim como se decidiu
pela alteracdo do titulo da normativa para “Declaracao Universal sobre Bioética e
Direitos Humanos” (736).

Assim, nota-se que a incorporacdo dos Direitos Humanos na DUBDH foi
criticada sob o fundamento de que seriam construtos da filosofia lluminista
Ocidental, argumentacao essa rechacada pelos argumentos postos por bioeticistas
no sentido de que tal particularismo histérico dos Direitos Humanos nao importa para
sua atual aceitacao universal. Ou, como proposto por Jing-Bao, esse particularismo
ético dos Direitos Humanos é uma inverdade porque as exigéncias éticas
consubstanciadas em tais Direitos se encontram presente em outras culturas e
filosofias. Enfatizam-se as concepgdes encontradas no processo de elaboracédo da
DUBDH a respeito do total acolhimento do referencial dos Direitos Humanos e de
que, a despeito das inumeras controvérsias que permearam tal processo, tais
Direitos sempre foram um ponto de consenso entre os atores estatais e ndo-estatais,
embora algumas delegacdes tenham ressaltado que a DUBDH nado seria um
instrumento essencialmente de Direitos Humanos (737).

A ultima critica apresentada se emaranha com esta, pois a seguir se vera que
se critica a reducao do campo bioético a uma unica teoria ética — a embasada na
linguagem dos Direitos Humanos, e que essa nado é de ampla aceitacdo pela
comunidade de bioeticistas. Assim, aqueles que argumentam que o referencial dos

Direitos Humanos € uma manifestacdo da racionalidade ocidental-iluminista de



215

espectro restrito de alcance também sustentam que em virtude dessa limitacdo
intrinseca jamais poderiam ser a teoria bioética paradigma, largamente partilhada

pela comunidade de bioeticistas em nivel global.

4.3. O REFERENCIAL DOS DIREITOS HUMANOS COMO VISAO MORAL UNICA
DA DUBDH E DE ACEITAGAO REDUZIDA.

Conforme o apontado, essa perspectiva critica centra-se na reducdo da
Bioética a uma Unica linguagem ética, que seria a teoria dos Direitos Humanos,
conjugada com o seu baixo acolhimento na comunidade de bioeticistas. Com efeito,
Engelhardt (738) pontua que a DUBDH néo levou a sério a pluralidade moral que
caracteriza a idade contemporanea, e a impossibilidade de se adotar uma ética
pautada nos Direitos Humanos como um denominador comum, pelo descrédito
numa moral comum e por tais Direitos consistirem numa ética singular. Landman e
Schilenk (739) expressam seu estranhamento diante da escolha pela UNESCO dos
Direitos Humanos, enquanto referencial ideolégico sem consideravel impacto na
analise bioética profissional. Faunce (740) registra o fato de que a academia e
profissionais estdo acostumados a perceber a ética médica e o Direito Internacional
dos Direitos Humanos como sistemas normativos distintos. Snead (741) afirma que a
“linguagem dos direitos” ndo é capaz de captar as nuances dos problemas bioéticos,
€ que amparar o campo bioético apenas sob tal perspectiva teérico-normativa seria
privilegiar a autonomia em detrimento de outros valores, como perder de vista o
contexto de mutua dependéncia e de vulnerabilidade humana (742). Cherry (743)
aponta que, a despeito da tentativa da UNESCO, das Nacbes Unidas e outros
organismos internacionais de formularem instrumentos normativos universais sobre
Bioética, a diversidade moral e a bioética ndo sao suplantadas.

Ainda, quanto a linguagem dos Direitos Humanos, introduzida na DUBDH,
Trotter (744) faz referéncia a criticas no sentido de que a Declaracao contempla uma
especifica visdo moral ou uma filosofia particular e I6gica ideolégica, que seria o
valor dos Direitos Humanos universais, como propde Asai e Oe (745). Benatar (746)
afirma que os Direitos Humanos é um dos conceitos morais sobre os quais a

Bioética pode se alicercar, assim como a ética dos deveres ou da virtude, do que
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conclui que a DUBDH adotou uma perspectiva restrita em favor de uma concepgao
de Bioética baseada nos Direitos Humanos.

Em verdade, a DUBDH contempla e prioriza o referencial ético fundado nos
Direitos Humanos, porém desse fato ndo se infere que outras teorias éticas se
encontram excluidas do cenario bioético ou que o pluralismo moral e bioético foi
superado. A prevaléncia da linguagem dos Direitos Humanos na DUBDH se explica,
primeiramente, pelo fato de tal consistir num marco inicial para o desenvolvimento
de principios bioéticos universais (747), dentro da pluralidade de visdes éticas (748)
e da multiciplidade inerente a Bioética (749). Com efeito, da consulta feita pelo CIB a
representantes de diferentes religibes e linhas espirituais, conclui-se pela
possibilidade de formulacado de principios universais com a conciliagcao de distintos
pontos de vista, por meio do recurso aos Direitos Humanos (750). Entretanto, da
aceitacdo de que ha certa proeminéncia do referencial dos Direitos Humanos na
DUBDH néo implica reduzi-la a tal linguagem, porquanto a ética médica e outras
vertentes bioéticas também foram contempladas em diversas passagens do
documento. No Relatério sobre a possibilidade de elaboracdo de um instrumento
universal, a Bioética é entendida de modo plural, enquanto expressao da liberdade
humana. Por isso a proposta que consta do Relatério, mantida durante o processo
de elaboracao, é de que fossem estabelecidos principios gerais de Bioética (751)
abarcadores de uma gama de teorias éticas, incluindo, por exemplo, as de cunho
deontoldgico e utilitarista (752). Portanto, a DUBDH néo ignora o conjunto de teorias
e principios bioéticos, essa nao foi adotada com o objetivo de obstar o emprego de
outras teorias morais na reflexdo bioética (753), tdo somente 0s conjuga com o
referencial dos Direitos Humanos, aliando-o as demais formas de pensamento sobre
questodes éticas ligadas a medicina, ciéncias da vida e tecnologias associadas.

E outro ponto que ndo pode ser desconsiderado é que a DUBDH é um
instrumento normativo de cunho juridico produzido no seio de uma das Agéncias das
Nagbes Unidas dirigido primeiramente aos Estados. Essa natureza juridica do
documento fez que o Grupo de Trabalho destinado a elabora-la balancear a
abordagem legal com a necesséria flexibilidade de um documento que se desejava
poder acompanhar as futuras evolugcbes da ciéncia e tecnologia (754). Portanto, a
escolha pela linguagem dos Direitos Humanos é o reflexo de sua dimensao politica e
juridica (755), o que é muitas vezes nao levado em conta pelos seus criticos.
Relembre-se sempre seu escopo de guia pratico para os Estados na formulacao de
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sua legislacdo e politicas, e de orientacdo para atores nao-estatais. Essa
perspectiva pragmatica da DUBDH associa-se a necessidade de que tenha um grau
de universalismo fatico necessario e suficiente (756), o que Ihe é conferido pela
incorporacgao do referencial dos Direitos Humanos.

Quanto ao baixo impacto de aceitacao do referencial dos Direitos Humanos
entre os bioeticistas, ha que se ponderar que, a despeito da DUBDH ter sido alvo de
criticas e que algumas realmente concernem ao referencial dos Direitos Humanos, a
Bioética, enquanto disciplina, agrupa uma gama de profissionais e académicos dos
mais variados campos do saber. Desse modo, de fato, talvez, possa-se afirmar que
os bioeticistas cujas areas de formacgéao sejam a Medicina ou a Filosofia ndo tenham
tanta familiaridade com a linguagem dos direitos, contudo, 0 mesmo nao pode ser
dito daqueles que advém do Direito ou da Saude Publica. Como ressalta Kopelman
(757) como a Bioética atravessa diversas areas do conhecimento, nenhuma delas é
o arbitro final para deliberar sobre qual € o referencial ético mais adequado para a
disciplina. Cogita-se que a questionada permeabilidade do referencial dos Direitos
Humanos decorra de uma resisténcia inicial provocada pelo surgimento de um novo
paradigma para a disciplina, o que é natural, segundo Kirby (758).

Pode-se aventar que as criticas dirigidas ao predominio do referencial dos
Direitos Humanos na DUBDH refletem outro aspecto ndo muito presente nas
reflexdes dos bioeticistas de tradicao hipocratica, que diz respeito a normatividade
do campo bioético. Procurou-se explicitar neste trabalho que, embora a Bioética seja
uma disciplina, ela comporta perspectivas distintas que implicam metodologias e
aportes teédricos, também diferenciados. Desse modo, aceitar que o referencial dos
Direitos Humanos é o paradigma da Bioética Normativa ndo impde ampliar tal
assertiva para a Bioética Tedrica. A Bioética Normativa, notadamente a de cunho
global, se forja no seio das organizacdes internacionais, que possuem sua tradicao
normativa e sdo foros de compromisso politico. Ao passo que a Bioética Tedrica,
precipuamente académica, € fruto da producéo livre do pensamento individual, cujo
paradigma nao provém de algum tipo de acédo impositiva, mas sim do arranjo das
forcas internas da propria comunidade cientifica. No entanto, é 6bvio que ao se
afirmar que o referencial dos Direitos Humanos predominou na DUBDH, e, ressalte-
se que tao somente ha seu predominio, pois a DUBDH contempla principios
bioéticos que nao se subsumem aos Direitos Humanos, tais como: principio da

beneficéncia, ndo-maleficéncia, autonomia, ndo-estigmatizagédo, ndo significa deixar
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de reconhecer o impacto disso no campo teérico. Se a ética médica vai ser
absorvida pelo discurso dos Direitos Humanos, como aponta Faunce e Smith (759)
s6 o tempo vai dizer e, caso isso aconteca, nao foi por uma imposicao de qualquer
organismo internacional, mas sim pela introjeccdo desse referencial na comunidade
de bioeticistas e sua prevaléncia dentre as teorias éticas concorrentes. Contudo, ndo
se advoga nesta pesquisa essa subsungdo, como alerta Fenton e Arras (760) o
referencial dos Direitos Humanos ndo esgota as possibilidades de reflexao bioética,
e seu papel é de colaboracdo e nao de assimilacao da Bioética (761). Com efeito, o
objetivo da DUBDH nao é concluir o debate em Bioética, mas sim estimula-lo,
notadamente nas esferas locais e regionais (762).

Portanto, a inser¢ao do referencial dos Direitos Humanos na DUBDH reflete
sua natureza politica e legal, assim como o fato de tais Direitos consistirem na
linguagem ética universal compartilhada pelos Estados. Nesse sentido, frisa-se que
a linguagem dos Direitos Humanos ndo € a mais adequada para todas as
problematicas bioéticas, mas sim é a mais pertinente para as discussdes de temas
globais, pois permite, em virtude de seu universalismo, um dialogo sob as mesmas
bases discursivas. Quanto ao baixo impacto da linguagem dos Direitos Humanos na
Bioética, em geral, ndo é isso que ser percebe. Com efeito, na América Latina,
especialistas em Bioética de expressao formularam a Carta de Buenos Aires que
enuncia a estreita relacao entre a Bioética e os Direitos Humanos (763), ademais,
sobre a Bioética estadunidense, Fenton e Arras (764) sublinham seu foco em
questdes globais e sua repercussao na esfera dos Direitos Humanos. Nesse mesmo
sentido, Casabona (765), bioeticista europeu, alude a DUBDH como resultado de um
processo longo, de varias décadas, no qual o discurso bioético foi ganhando uma
carga axiolégica. Por fim, resta dizer, seguindo as palavras de Sané (766) que a
DUBDH representa um esfor¢o na insercao do referencial dos Direitos Humanos na
reflexdo e prescricdo concernentes a questdes ligadas a biomedicina, ciéncias da
vida e tecnologias associadas, € mais um instrumento ético-juridico, sem significar o
asfixiamento do vasto campo teorico do pensamento bioético. Assim, a DUBDH
contribui para conciliar, num didlogo harmonioso, duas vertentes bioéticas da
atualidade, aquela que se pauta no referencial dos Direitos Humanos, e a que se
apdia na Bioética tradicional, de origem Hipocratica (767)

Nessa esteira, identificaram-se na DUBDH os seguintes sentidos para a

interface entre Bioética e Direitos Humanos: i. determinantes negativas e positivas
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do desenvolvimento cientifico e tecnoldgico; ii. Bioética: funcdo protetora dos
Direitos Humanos; iii. deferéncia da Bioética aos Direitos Humanos; iv. a
densificacdo dos principios bioéticos a partir dos Direitos Humanos; v. Etica
conciliatéria: pluralismo cultural e respeito aos Direitos Humanos; e vi. interpretacao
de normativas Bioéticas conforme os Direitos Humanos. Pode-se afirmar que, de
acordo com a DUBDH, as formas de compreensao da interface aludida perpassam o
entendimento de que o campo bioético, ao prescrever condutas, tem como
paradigma normativo o referencial dos Direitos Humanos, que implica seu emprego
no processo de aplicacdo de principios bioéticos e sua interpretacédo, tendo como
critério teleolégico norteador a protecdo dos bens éticos basicos constituintes das
normas de Direitos Humanos. Essa compreenséo da interface a partir da DUBDH
permite a elaboracao de inferéncias sobre o tema no ambito da Bioética Normativa,
de acordo com as consideragdes adiante expostas.

4.4. A DECLARAGCAO UNIVERSAL SOBRE BIOETICA E DIREITOS HUMANOS:
CONFIRMAGAO E RUPTURAS NA BIOETICA NORMATIVA

O escopo deste capitulo foi analisar a interface entre Bioética e Direitos
Humanos a luz da Bioética Normativa. Considerando a gama variada de normas que
a integram optou-se por fazé-lo a partir da DUBDH em virtude de seu carater
representativo para a Bioética global. Assim, ao se identificar os sentidos da
interconexao objeto desta pesquisa na DUBDH pode-se, indutivamente, estabelecer
formas de compreensao da interface no dmbito da Bioética Normativa. Partiu-se,
entdo, da premissa de que a interface existe, porquanto do préprio titulo da DUBDH
pode-se verifica-la. Logo, ndo se buscou verificar sua presenca, mas sim sua
conformacao de modo a aprofunda-la.

Quanto a DUBDH, importa registrar que resulta de um compromisso politico
apoiado num consenso fundamental entre Estados e que o entendimento da
interface ndo pode desconsiderar tal fato, pois é esse contexto que a produziu. Do
Primeiro Encontro de Expertos com o objetivo de finalizacdo do Esboco de
Declaracao sobre Normas Universais sobre Bioética, ocorrido em abril de 2005,
infere-se que a construcdo da DUBDH decorreu do embate de ideologias e
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posicionamentos éticos e culturais muitas vezes conflitantes®. O Encontro Informal
foi uma tentativa do Presidente de propiciar um espaco de negociacdo a fim de
discutir de forma livre e aberta temas polémicos que nao obtiveram consenso no
Primeiro Encontro. Para facilitar o andamento dos trabalhos, o Presidente ofertou um
documento-guia contendo reflexdes e questoes objetivando otimizar a possibilidade
de acordo em relagdo aos pontos de divergéncia mais profundos (768).

Esse pano de fundo, entdo, corrobora a perspectiva de exame da DUBDH, ou
seja, € um conjunto de principios resultante de um “compromisso entre varios atores
sociais, transportadores de idéias, aspiracbes e interesses substancialmente
diferenciados e até antagbnicos ou contraditorios” (769). Ainda, consoante Canotilho
(770), seu corpo substantivo encerra um consenso fundamental que ndo apaga o
“pluralismo e antagonismo de idéias subjacentes” ao pacto que ensejou sua adogao.
Desse modo, a DUBDH encerra, embora alicergada sobre o edificio da linguagem
comum dos Estados - os Direitos Humanos, prescricdes bioéticas que ndo guardam
relacdo com tais Direitos, mas sim sado expressdes da pluralidade bioética e dos
posicionamentos dos especialistas. Com efeito, a DUBDH pode ser encarada como
a juncao de trés pdlos de influéncia: a da linguagem normativa internacional —
Direitos Humanos; a linguagem das teorias morais de cunho bioético, como a ética
médica ou a ética ambiental — principios bioéticos presentes na DUBDH; linguagem
do arranjo politico — aquela que ndao se ampara no campo juridico, nem no bioético,
mas sim aparece resultante do pacto politico que possibilita a existéncia de acordos
entre os Estados — como exemplo a redacao final do artigo 14 da DUBDH sobre
responsabilidade social e saude. Essa que foi proposta pelos Estados Unidos, com a
participacao do Brasil e do Peru, como forma de apaziguar a divergéncia entre
aquele e os paises em desenvolvimento, cujas delegacbes enfatizaram sua
importadncia em razdo da sua vinculagcdo com o aspecto social da Bioética (771).
Barbosa (772) narra que durante o Segundo Encontro de Expertos o tema mais
delicado foi esse, inclusive a delegacdo estadunidense solicitado a suspensdo da
reuniao a fim de debaté-lo com mais profundidade.

Os siléncios da Declaracdao também sao significativos para a compreensao
dos seus sentidos e possibilidades de consolidacao da interface objeto deste estudo.

8 Tal assertiva também pode ser deduzida do Encontro Informal das Delegacées Permanentes,
organizado pelo presidente do Encontro de Expertos, realizado em maio de 2005, e do Segundo
Encontro de Expertos e ultimo, datado de junho do mesmo ano
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Assim, registra-se que o tema do duplo standard relativo a pesquisa envolvendo
seres humanos e o direito humano a satde®®, os quais suscitam infinitos debates e
sao pauta dos paises em desenvolvimento (773) ndo constaram expressamente da
DUBDH.

Considerando esse triplo viés e os sentidos identificados, constata-se que a
interface entre Bioética e Direitos Humanos na esfera da Bioética Normativa
encontra-se confirmada, mas nao consolidada. Os sentidos apontados ratificam que
a DUBDH incorporou o referencial dos Direitos Humanos e o conectou com o campo
bioético. Porém, tendo em conta que a DUBDH € permeada por uma confluéncia de
linguagens de cunho tedrico e pragmatico que afloram do discurso de atores
distintos, dentre eles a comunidade de bioeticistas e os Estados, o exame da sua
consolidagdo implica levar em consideracdo esses dois atores e seu papel no
processo de consolidacao da interface entre Bioética e Direitos Humanos.

No que concerne aos Estados, a promocao da DUBDH depende
essencialmente das medidas legislativas, administrativas ou de outra ordem que
visem a sua materializagao, incluindo o fomento da instituicdo de comités de ética
independentes, multidisciplinares e pluralistas. Ainda, cabe aos Estados estimular a
educacao e a formacao em matéria bioética em todos os niveis, bem como os
programas de informacédo e de difusdo dos conhecimentos relativos a esse campo
do saber, objetivando a promogdo dos principios da DUBDH e a melhor
compreensao das implicacoes éticas dos progressos cientificos e tecnoldgicos.
Portanto, é tarefa eminentemente dos governos a adogéo de medidas que permitam
a penetracdo dos principios da DUBDH nos meandros das relagdes travadas entre
agentes governamentais e atores da sociedade. Desse modo, lhes cabe colocar em
pratica com a maior brevidade possivel os principios enunciados na DUBDH,
conforme ressalta a Declaracdo de Sao Domingo sobre Bioética e Direitos
Humanos®. No mesmo sentido, exorta os Estados a estimular a criagdo de Comités
Nacionais de Bioética, promover a geracdo de espacos e estratégias de carater
educativo que objetivem a concretizacdo dos Direitos Humanos em suas relagdes
com a Bioética.

¥ Segundo Ashcroft (774) parte dos bioeticistas ainda nao se engajou no debate sobre o direito a
salude em parte porque alguns pensam que a idéia de um direito a saude é implausivel. Assim, se
observa que a disputa intelectual acerca do direito a saude também se espraia pelo meio académico.
8 O documento ¢é fruto da deliberagdo dos participantes do Seminario Internacional de Bioética “Na
dire¢do de uma Convencdo Subregional de Bioética”, realizado em 2007 na cidade de Santo
Domingo.
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Como exemplo, o Estado brasileiro adotou medidas legislativas e
administrativas com vistas ao cumprimento de seu compromisso com os ditames da
DUBDH. Barbosa (775) alude ao Projeto de Lei que trata da criacdo do Conselho
Nacional de Bioética®, a iniciativa de instituicdo de um Comité de Acompanhamento
Governamental para Implementacdo da DUBDH, e a realizacdo de encontros
destinados a divulgacdo da DUBDH em diversas regides do pais. Assim, a
promogao da DUBDH deve ser efetuada em conformidade com o referencial dos
Direitos Humanos, bem como as medidas estatais sempre devem se coadunar com
tais Direitos. Com efeito, é por meio da atuacdo dos Estados, sem desconsiderar o
papel relevante de atores ndo-estatais, que a conexdo entre Bioética e Direitos
Humanos consolida-se. Ou seja, mediante a promulgacao de leis, regulamentos, e
construcao de uma infra-estrutura bioética alicergada nos Direitos Humanos ter-se-a
um ambiente propicio para que a Bioética, na sua perspectiva normativa e
institucional, caminhe de bragos dados com os Direitos Humanos.

A linguagem bioética na DUBDH se expressa, em primeiro lugar, na escolha
pela UNESCO do emprego do vocabulo “principios”. Tal opcao se ampara no intuito
do CIB de que a DUBDH estabelecesse um referencial de “principios no campo da
bioética” e em se objetivo de explicitar que o instrumento ndo possui forga legal
vinculante® (777). Essa escolha do CIB também se ancora no fato de que em
virtude da natureza mais geral e abstrata dos principios eles se amoldam melhor aos
rapidos avancos e mudancas das ciéncias biomédicas (778). Os principios que
deveriam constar da DUBDH, ainda segundo o CIB, seriam aqueles basicos, que
abrangessem as variadas matérias bioéticas e consistissem os “jus cogens’
principios da Bioética, cuja funcao seria a de prover base para legislacées nacionais
e estimular o ensino da ética em nivel local e regional (779). A “abordagem baseada
em principios” (780) ou “método baseado em principios” (781) abarca variadas
escolas éticas, desde as baseadas no Juramento de Hipécrates, que assentou
alguns principios que se tornaram mundialmente a base para o ensino bioético, até
aqueles ancorados no consequencialismo, deontologismo e principialismo (782).
Com efeito, o principio da beneficéncia e nao-maleficéncia, originados das maximas

“fazer o bem” e “ndo fazer o mal” (primum non nocere), contemplados no artigo 4° da

% 0 artigo de Garrafa e Ten Have (776) apresenta um panorama profundo sobre a proposta do Brasil
de um Conselho Nacional de Bioética.

% Em virtude de tal propésito, o CIB afastou o emprego do termo “normas” para os dispositivos da
Declaracgéo.
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DUBDH, sao de largo uso na ética médica de origem hipocratica, assim como sao
dois dos principios da Teoria Principialista de Beauchamp e Childress, a mais
influente na Bioética contemporanea (783). Além desses artigos, os outros dois
principios constituintes da Teoria Principialista, o principio da justica e o da
autonomia, se encontram contemplados nos artigo 10 e 4° da DUBDH,
respectivamente. O principio do consentimento informado, de maior amplitude
textual, previsto nos artigos 6° e 7° da DUBDB, € um “elemento fundamental da
Bioética contemporanea” (784), assim como o principio da confidencialidade, que se
refere a relacdes de confianga, tais como as estabelecidas entre o pesquisador e 0
sujeito de pesquisa, 0 médico e o paciente, é de difundido uso e estudo no campo
bioético (785). Da mesma forma, o principio da ndo-estigmatizacao que, estranho ao
campo dos Direitos Humanos, surge freqlientemente no trabalho da OMS, relatérios
e documentos referem-se a tal termo em contextos diversos com HIV-AIDS e
psiquiatria (786).

Observa-se, desse modo, que dos quinze principios substantivos da DUBDH
grande parte deles se fundamenta nos aportes teoricos bioéticos, sem travarem
relagdo de pertinéncia tematica com o referencial dos Direitos Humanos. Desse
modo, a consolidacao da interface objeto desta pesquisa a luz da linguagem bioética
aposta na DUBDH ha ser processada por meio de dois modos: a densificacdo e
interpretacdo dos principios bioéticos. Com efeito, as tarefas de densificar os
principios da DUBDH a partir do referencial dos Direitos Humanos, e de interpreta-
los também tomando em consideracdo tal abordagem, implicam diretamente a
Bioética Institucional e Tedrica.

Quanto a perspectiva institucional, sdo os 6rgaos essencialmente bioéticos e
as instancias de producao bioética que ao aplicarem e interpretarem a DUBDH a
situagdes concretas deverao fazé-lo mediante o recurso ao referencial dos Direitos
Humanos, notadamente os comités de revisao ética de pesquisas envolvendo seres
humanos, principalmente quando se trata do direito humano ao progresso da ciéncia
e da tecnologia e a saude e o direito ao desfrute do mais alto nivel de saude fisica e
mental. Nesse sentido, o Alto Comissariado das Nagbdes Unidas para os Direitos
Humanos e a UNAIDS recomendam que os Estados e o setor privado devessem
conceder atencao especial ao patrocinar e desenvolver pesquisas direcionadas as
necessidades especiais dos paises em desenvolvimento, em reconhecimento ao

direito humano de partilhar o desenvolvimento cientifico e seus beneficios (787).
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Também se destaca que ativistas dos Direitos Humanos ha muito vém alertando a
importancia de se assegurar o direito ao desfrute do mais alto nivel de saude fisica e
mental dos sujeitos de pesquisa no contexto de experimentos clinicos realizados em
paises em desenvolvimento. Escudando-se em tal direito, ndo ha defesa para o uso
de placebo como controle quando ha terapia ativa existente e enquadrada como
padrao de cuidado no mundo desenvolvido (788), assim como para utilizar standards
diferenciados em ensaios clinicos multicéntricos promovidos por paises
desenvolvidos e realizados em paises em desenvolvimento (789).

Os comités nacionais de ética, embora empreguem um amplo manancial de
teorias bioéticas, também devem, ao interpretar e aplicar as normativas bioéticas,
apoiarem no referencial dos Direitos Humanos, nessa dire¢cao o Projeto de Lei sobre
a Comissao Nacional de Bioética do Brasil dispdbe que no desempenho de suas
competéncias a Comissao observard a prevaléncia dos Direitos Humanos. Assim
como os comités hospitalares, ao analisarem eticamente casos concretos,
densificam as normas da DUBDH por meio dos Direitos Humanos que Ihes provém
um instrumento de extrema utilidade para promover e proteger os direitos e bem-
estar dos pacientes. O instrumental dos Direitos Humanos permite que na prética
clinica se atente para a identificacdo de violacdes dos direitos dos pacientes e se
empodere os profissionais de saude e os pacientes acerca de como se defender de
violagdes e promover a responsabilizacdo por abusos (790). Assim, os comités de
ética poussim um papel essencial na implementacao da DUBDH (791).

No ambito tedrico, no qual também se processam as atividades de aplicagéao
e interpretacdo da DUBDH, examinou-se neste trabalho que a incorporacdo do
referencial dos Direitos Humanos ainda se encontra fragmentada, ou seja, ha
bioeticistas que recepcionaram essa novidade da DUBDH com extremo entusiasmo
e outros que foram duramente céticos. Dessa forma, pode-se asseverar que,
teoricamente, ha uma ruptura no que concerne a consolidacao da interface entre
Bioética e Direitos Humanos. Tratando-se especificamente da América Latina o que
se percebe é um endossamento amplo da DUBDH e da sua conexdao com 0s
Direitos Humanos (792), como se nota na Declaracdo de Santo Domingo. Contudo,
sustenta-se neste trabalho doutoral que, em termos tedricos, ndo ha como se
prescrever que os bioeticistas devam adotar o referencial dos Direitos Humanos,
pois a Bioética € um campo do conhecimento plural e condensador de uma série de

s

correntes éticas. Entretanto, € possivel, no sentido kunhiano de paradigma
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disciplinar, que o referencial dos Direitos Humanos se torne o paradigma da Bioética
global, mas esse acontecimento seria fruto de dindmicas intrinsecas da comunidade
cientifica, que independem, em certa medida, de imposi¢cdes institucionais ou
normativas.

Por fim, resta conectar a investigacdo da interface a luz da Bioética
Normativa com as dimensées tedrica e institucional. Pode-se aduzir que nas trés
dimensdes bioéticas a conexdo entre Bioética e Direitos Humanos encontra-se
conformada, mas ndo cimentada. A perspectiva normativa a confirma e abre a trilha
de sua consolidacdo para as Bioéticas Tedrica e Institucional. Verifica-se que a
mesma linha de pensamento apreciada no capitulo segundo, de Andorno, Baker e
outros, alinhava as trés dimensdes, pois ela contempla o olhar do referencial dos
Direitos Humanos como regras de conduta juridicas que salvaguardam bens éticos
universais e a sua relacao de deferéncia que trava com o campo bioético. Portanto,
h& um fio condutor que perpassa as Bioéticas Tedrica, Institucional e Normativa que
aponta para a estabilizagao da interface no futuro, pois essa se imbrica diretamente
com as praticas e ideologias adotadas pelas instituicbes bioéticas, na dimensao
institucional, e com as tensdes entre as teorias bioéticas concorrentes que percebem

a interface de formas incompativeis.
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CONCLUSAO

A idéia de que toda pessoa humana possui dignidade independentemente de
seu status social e, consequentemente, direito a ter seus bens basicos respeitados,
protegidos e realizados é um genuino progresso da humanidade. Apesar de
ocorrerem violacdes flagrantes dos Direitos Humanos nas mais diversas regides do
planeta, essa constatacdo nao é o bastante para invalidar ou retirar sua legitimidade
de instrumento catalisador dos principios éticos essenciais para o convivio social
harmonioso e a existéncia de condi¢gdes de vida humana digna. Buscar aportes
tedricos que sustentem o referencial dos Direitos Humanos €, em verdade, contribuir
para a difusdo e consolidacdo de uma cultura humanista, portanto, tal
posicionamento ndo se encontra dissociado da percepcao da tragicidade do mundo
na contemporaneidade. A pobreza, a desigualdade de renda, a tortura estatal, o
trabalho infantil, a escraviddo humana, e a falta de acesso a servicos basicos de
salude e medicamentos essenciais sao a realidade atual das mais variadas partes do
globo, a de paises periféricos e de camadas da populacdo que vivem nos paises
centrais. A resposta e o enfrentamento dessas questdes implicam coligar-se com o
referencial dos Direitos Humanos e aprender a utiliza-lo em beneficio da protecao
dos vulneraveis. Talvez essa marca que os Direitos Humanos carregam de
compromisso social seja o principal fator que o afasta dos bioeticistas que
preconizam uma Bioética exclusivamente académica e pura, sem ser contaminada
pelas mazelas sociais e econémicas. Por outro lado, pergunta-se se esse ndao é o
mesmo motivo pelo qual se advoga a conjugacdo do referencial dos Direitos
Humanos com a Bioética. Pois tal referencial consiste num instrumento universal
para lidar com problemas universais, e ao se emprega-lo opta-se por valores como a
igualdade entre os seres humanos, a protecdo dos vulneraveis, € a néo-
discriminagao, todos de fundamental relevancia para o campo bioético.

A introdugcédo do referencial dos Direitos Humanos na Bioética se encontra
permeada por tensdes e posicionamentos tedricos que concorrem entre si,
sustentando formas distintas de conceber tal insercdo ou a rechagcando. Sob a
perspectiva tedrica, ndo ha na Bioética da atualidade consenso em torno da
importancia de conjugar os dois campos ou da possibilidade epistemolégica disso
ser levado a cabo. Portanto, este trabalho se propds a identificar essa tenséo,
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analisar as argumentagdes postas pelos dois lados da contenda e apresentar um
quadro com a atual configuracdo da permeabilidade dos Direitos Humanos no
campo bioético. Acrescente-se que a partir da adocao da Declaragao Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos - DUBDH - a polémica que cerca a relacao entre
Bioética e Direitos Humanos foi acirrada, pois se agregou um elemento normativo ao
debate. O que se constatou é que se no passado recente da construcdo da Bioética
o0 paradigma principialista, complementamente alijado do referencial dos Direitos
Humanos, era uma realidade, nos dias de hoje, ndo se pode mais afirmar o mesmo.
Percebe-se certa ruptura na comunidade de bioeticistas. Na América Latina, a
Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos e os aportes tedricos que
vém sendo elaborados com base no referencial dos Direitos Humanos prenunciam
um deslocamento do eixo da Bioética do principialismo estadunidense para a
DUBDH e teorias bioéticas contempladoras de tais Direitos. Contudo, nos Estados
Unidos e na Europa, a despeito de uma gama de bioeticistas mostrar-se a favor da
DUBDH, ndo se nota o amplo acolhimento do uso da linguagem dos Direitos
Humanos para a solucdo de problemas no pensamento bioético. Portanto, sob a
perspectiva tedrica, a interface entre Bioética e Direitos Humanos, ainda que
estudada, ndo se revela um dado dominante e de larga aceitacao pela comunidade
de bioeticistas.

Essa dubiedade da interface em nivel teérico é reproduzida na dimensao
institucional da Bioética, o que se infere da analise dos sentidos da conexdo entre
Bioética e Direitos Humanos identificados nos documentos produzidos pelo Comité
Internacional de Bioética da UNESCO e pelo Departamento de Etica, Equidade,
Comércio, e Direitos Humanos da OMS. Embora no ambito do CIB possa-se afirmar
que a interconexao entre Bioética e Direitos Humanos se encontra plenamente
configurada, o mesmo nao se aplica ao 6rgao da OMS, que desconsidera 0os aportes
bioéticos e a existéncia de uma Declaracdo Bioética cujo artigo 14 trata de
responsabilidade social e saulde, assim como dos demais instrumentos que
compdem a Bioética Normativa.

O exame dos sentidos da interface percebidos na DUBDH levou a
compreensdo de como se conforma a interconexdo entre Bioética e Direitos
Humanos sob a perspectiva normativa. Assim, comprovou-se que se nas esferas
tedérica e institucional da Bioética a interface se apresenta pouco estavel,

normativamente falando a interface entre Bioética e Direitos Humanos se pde
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manifesta e irrefutavel. Contudo, ndo ha como se asseverar que se encontra
consolidada, pois a adocao da DUBDH é recente e a sua consolidacéo e a de seus
preceitos dependem da atuacao dos atores que compdem a Bioética Institucional e
Tedrica. A eficacia de uma norma e do contetdo que veicula depende de condi¢des
sociais, culturais, econdmicas, ou seja, de uma série de fatores que condicionam o
sistema normativo. No caso da DUBDH, sua efetiva aplicacdo e a penetragdo dos
seus principios se vinculam diretamente ao uso que as instituicdes bioéticas farao
dela e de que modo a comunidade de bioeticistas a introjetara em suas reflexdes e
producao tedrica. Se por um lado, a DUBDH simboliza a confirmagéo da interface, o
que é de extrema importancia para a sua solidificacdo, por outro, o0 seu
desdobramento e conseqiiente estabilizacdo se submetem as ambiglidades da
Bioética Institucional e Tedrica. Portanto, ainda se tem muito a construir quando se
trata da introducdo do referencial dos Direitos Humanos no campo bioético, e,
partindo-se disso, este trabalho teve como escopo, por meio das formas de
compreensao da interface identificadas no processo de investigacdo, concorrer para
essa construgao.

Assim, esta tese, com base nos sentidos da interface entre Bioética e Direitos
Humanos indentificados nos documentos produzidos pelas instituicbes bioéticas e
na DUBDH, apresenta como contribui¢cdo cinco formas de compreensao da conexao
entre Bioética e Direitos Humanos. Importa assinalar que a acepc¢ao que atravessa
as formas apontadas € a de que existe uma unidade axiolégico-normativa que
alinhava a Bioética e os Direitos Humanos.

Essas formas de compreensao nao objetivam esgotar a discussao sobre o
tema, diversamente, tem como escopo contribuir para as pesquisas cujo objeto é o
esquadrinhamento da relacao entre os dois campos. Considerando que o conteldo
das formas de compreenséo foi desenvolvido no corpo deste trabalho, sera feita tao

somente uma sintese para permitir sua melhor apreensao:

a) Direitos Humanos como normas protetoras dos bens éticos basicos: os dois
campos tém a mesma finalidade de prescricdo de condutas sociais visando a
protecdo dos bens éticos basicos.

Os Direitos Humanos e a Bioética sao instrumentos de controle social que,
mediante o apontamento de como melhor agir, buscam permitir 0 convivio social

harmonico e a vida em condi¢des digna, o que se concretiza mediante a tutela dos
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bens éticos basicos. Na esfera da Bioética Normativa, dessa protecdo decorre que
as prescricoes bioéticas devem se ocupar, na medida apropriada, de: i. vedar ou
nao recomendar comportamentos violadores das normas de Direitos Humanos; ii.
fomentar condutas que os realizem; e iii. prever mecanismos concretos de
salvaguarda de bens éticos basicos, tais como: conhecimento, liberdade,
integridade  pessoal, igualdade, justica, equidade, diversidade cultural,

solidariedade, cooperacao e saude, conforme o rol estabelecido pela DUBDH.

b) Direitos Humanos aplicados a Bioética: a aplicacao na Bioética do referencial
dos Direitos Humanos na solugéao de problemas se da por meio do seu emprego na
interpretacdo e complementacao de principios bioéticos, assim como na avaliagao
de politicas e programas em saude publica.

Os Direitos Humanos provém um referencial para ser efetivamente utilizado
por bioeticistas e pelos que lidam com tematicas bioéticas, e essa transposic¢ao para
a pratica pode ser feita mediante a aplicacdo do Direito Internacional dos Direitos
Humanos na interpretacdo e complementacao dos principios bioéticos contidos nas
normativas internacionais, tais como a DUBDH e a Declaracdo de Helsinque. Do
enunciado constata-se que os principios da DUBDH e das demais normativas
bioéticas devem ser interpretados conforme as normas de Direitos Humanos, do
que se infere: i. a interpretacdo que se compatibiliza e confira mais efetividade as
normas de Direitos Humanos deve ser preferida; e ii. a interpretacdo que contrarie
os Direitos Humanos deve ser repelida, regra essa expressamente disposta no
enunciado do artigo 28 da DUBDH. Outra forma de aplicacdo se da por meio do uso
dos principios de Direitos Humanos, como os da saude - nao-discriminacao,
igualdade, participagdo, responsabilizacdo e protecdo dos vulneraveis — na
avaliacao de programas e politicas em saude publica.

c) Direitos Humanos balizadores dos experimentos envolvendo seres humanos: 0s
Direitos Humanos e a Bioética devem balizar necessariamente e em harmonia as
praticas referentes a pesquisa envolvendo seres humanos.

Como foi extensamente abordado neste trabalho doutoral, o referencial dos
Direitos Humanos nédo subsume a ética médica ou outras teorias morais, ndo se
revelando apropriado para lidar indiscriminadamente com os temas de ética

relacionados a medicina, ciéncias da vida e tecnologias associadas. Por outro lado,
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afirma-se que determinadas questdées, como a experimentacdo envolvendo seres
humanos, devem ser inexoravelmente enfrentadas a luz dos Direitos Humanos.
Principalmente a partir do comando posto pelo direito ao desfrute do mais alto nivel
de saude fisica e mental, do direito de gozar dos beneficios do progresso e de suas
aplicacées, do direito a ndo ser submetido a experimento médico ou cientifico sem o
livre consentimento, e do direito da crianca a medidas de protecdo especifica.
Previstos, respectivamente, no Pacto Internacional sobre Direitos Sociais,
Econémicos e Culturais, Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Politicos e
Convengéo sobre o Direito da Crianga.

d) Direitos Humanos como limite minimo: os Direitos Humanos indicam o limite
minimo de protecdo a ser adotado pelos principios bioéticos e consistem em
matéria-prima do qual se deduzem os principios da Bioética Global.

Os principios contidos nos instrumentos da Bioética Normativa ndo podem
estabelecer prescricdes que protejam menos a pessoa humana, sua dignidade e os
bens éticos basicos do que as normas de Direitos Humanos. Assim como, ao se
prescrever determinado principio ha que se buscar como o assunto foi regulado no
ambito do Direito Internacional dos Direitos Humanos e adapta-lo a questdo de
medicina, ciéncias da vida ou tecnologias associadas que estd sendo tratada,
porém, mantendo a unidade axiolégico-normativa com o sistema dos Direitos

Humanos.

e) Direitos Humanos como referencial da Etica conciliatéria: o referencial dos
Direitos Humanos atua como discurso universal para a construgdo de parametros
globais em Bioética conciliando-se com a diversidade cultural e a pluralidade ética.
O pluralismo moral presente na Bioética e na sociedade contemporéanea é
irrefutavel, no entanto, tal manifestacdo empirica ndo se revela um débice para a
construgdao de comandos de acao universalmente compartilhaveis. Portanto, ao se
elaborar tais comandos no seio da Bioética o discurso dos Direitos Humanos é um
ponto de apoio para o didlogo e edificagdo de consensos e compromissos politicos.
Isso porque seu acolhimento na comunidade internacional € amplo, assim como ha
a possibilidade de concilia-los com os contextos singulares de aplicagdo das
normativas. Portanto, o recurso ao referencial dos Direitos Humanos permite a

construcao e defesa de uma ética conciliatéria, que se fundamenta no dever de se
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espraiar universalmente a protecao dos bens éticos basicos em consonancia com o
respeito as particularidades locais e regionais, do que se infere o rechaco de
imperialismos morais e medidas unilaterais, adotadas sem o endosso das Nagdes
Unidas.

As formas de compreensdo apontadas abrem portas para pesquisas futuras
que se dediguem ao seu aprofundamento e aplicacdo a temas bioéticos
particularizados. Reconhece-se, assim, que a identificacao e analise das formas de
compreensao da interface entre Bioética e Direitos Humanos feitos nesta pesquisa
merecem ser mais bem desenvolvidos. Porém, prenuncia-se que a tarefa de
identifica-las no corpo material da Bioética Institucional e Normativa traduz-se na
busca efetiva de contribuir para a cimentacao da insercdo dos Direitos Humanos na
Bioética, de modo a reforcar os meios legitimos de evitamento e enfrentamento das

violagdes de Direitos Humanos.
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APENDICE

Percurso metodolégico adotado a partir da adaptacdo da abordagem para analise

de préticas discursivas formulada por Spink e Medrado

1. Recorte inicial: i. Bioética Institucional: delimitacdo das instancias de producao
de discursos sobre bioética — érgaos que possuiam competéncia expressa em
Bioética e cuja funcao nao estava adstrita a temas bioéticos especificos; ii. Bioética

Normativa: Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos.

2. Demarcacao dos documentos analisados no caso da Bioética Institucional —
documentos de natureza geral, que apresentavam reflexdes teoricas e orientativas

para os Estados vinculados a instancia selecionada.

3. Definicao das categorias de analise que refletem o objeto da pesquisa — a partir
de elementos lexicais relacionados a direitos humanos; bioética; questoes éticas
relacionadas a medicina, ciéncias da vida e tecnologias que lhes sao associadas.

4. Leitura dos documentos levantados e identificacdo das categorias assinaladas.

5. Marcacdo nos documentos dos trechos que continham as categorias com o
objetivo de levantar os repertorios — seqiéncias lexicais localizadas em fragmentos

dos documentos representativas das categorias de analise.

6. Analise dos sentidos extraidos de cada repertério.

7. Busca de elementos em comum entre os variados sentidos extraidos dos
repertérios e identificacdo de sentidos compartilhados, a partir da percepcao de que

de repertorios distintos se extraiam sentidos semelhantes.

8. Construcao do mapa de associacdo de idéias, que compreende 0s seguintes
elementos: colagem dos repertérios e a analise dos sentidos compartilhados

encontrados.

9. A analise dos sentidos compartilhados realizou-se a partir dos seguintes aportes:
i. tedricos, construidos por bioeticistas e pensadores do Direito; ii. normativo,
recurso a normativas do Direito Internacional dos Direitos Humanos e de
documentos internacionais de Bioética; iii. documentais, os relatérios produzidos

por 6rgaos das Nacdes Unidas.

10. Na conclusao, chegou-se aos sentidos compartilhados entre as instancias de
producdo bioética e a Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos,
alcangando-se, assim, os modos de compreensdo da interconexao entre Bioética e

Direitos Humanos encontrados na Bioética Institucional e na Normativa.
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