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“O problema fundamental em relagao aos direitos do
homem, hoje, ndo é tanto o de justifica-los, mas o de
protegé-los. Trata-se de um problema nbao filoséfico, mas
politico.”

(Noberto Bobbio)



RESUMO

O estudo tem como objetivo fundamental avaliar o compartilhamento democratico do
acesso da populacdo aos bens e servicos de saude resultantes do progresso
cientifico. O direito a saude na pés-modernidade apresenta dilemas que o Direito,
diante da crise paradgmatica atual, ndo consegue responder sem se adequar a nova
realidade, aos novos atores e, evidentemente, sem utilizar novas ferramentas. O
progresso cientifico na area médica ao mesmo tempo que pede reflexdes a respeito
dos limites que devem ser impostos aos experimentos cientificos com seres
humanos, tendo em vista, especialmente, os perigos ainda desconhecidos dessa
pratica, evidencia a necessidade de que sejam criados meios para que esse
progresso exista tdo somente para o bem da humanidade. Contudo, 0 que se nos
depara na realidade € a exclusdo dos menos favorecidos, dos “vulnerados”, com
relacdo ao acesso aos beneficios decorrentes das tecnologias médicas avancadas
em face, notadamente, dos elevados custos que as acompanham. Diante desses
casos, a Bioética constitui a ferramenta legitima e pertinente, em condi¢cbes de
oferecer o arcabouco tedrico de critérios de alocacdo de recursos para a solucdo do
problema, em consonancia com a justica social. O Estado, nesse mister, tem o dever
de efetivar politicas publicas, com ampla participacdo popular, que contemple, no
servico publico de saude, tecnologias médicas avancadas quando indispensaveis
para a manutencdo da vida e dignidade humana. A judicializacdo do direito em
saude € um dos reflexos de politicas publicas ndo efetivadas da forma devida e
constitui préatica legitima, fazendo a justica do caso concreto quando diante da
negativa de atendimento a ser prestado pelo Estado a situaces em que o
tratamento é indispensavel para a manutencéo da vida e dignidade do paciente.

b

Palavras-chaves: Bioética. Direito a saude. Tecnologias Médicas Avancadas.
Alocacao de Recursos em Saude. Justica Social.



ABSTRACT

The fundamental purpose of this research is to evaluate the democratic sharing of
wide access to the benefits and services from scientific progress.

The right to healthcare in the post-modernity era presents dilemmas that the Law,
amidst the current paradigmatic crisis, cannot attend without adapting to the new
reality, to the new authors and, evidently, without the use of new tools.

The medical scientific progress invites caution and reflexion regarding scientific
experiments mainly due to the unknown dangers of its practices and at the same
time, exposes the necessity to create ways for that progress to effectively serve the
good of mankind.

Nevertheless, the current reality we face is the exclusion of persons "vulnerated”
from the benefits derived from advanced medical technologies, noticeably due to
high costs that follow them.

In those cases, the Bioethic constitutes the pertinent and legitimate tool to offer the
theoretical base in the building of allocation criteria for health resources in
consonance with social justice.

The State, in this challenge, has the obligation to develop public policies with wide
popular participation that grant, in the public healthcare sector, advanced medical
technologies when essential for the maintenance of life and human dignity. The
judicialization of the right to healthcare is one of the reflexes of non-effective public
policies in their supposed form and constitute legitimate practice, serving as justice of
concrete cases when individuals are denied the assistance is denied by the State, in
situations where treatment is indispensable to the maintenance of the patient's life
and dignity.

Keywords: Bioethics. Right to healthcare. Advanced Medical Technologies.
Resources Allocation in Health. Social Justice.
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INTRODUCAO

O progresso cientifico e tecnolégico ndo deve ser nem demonizado,
nem endeusado: deve ser compreendido e controlado. A mesma
energia atbmica que pode destruir a terra ja salvou milhdes de vida.
Com as intervenc¢des sobre a natureza ou com a clonagem, sucede
0 mesmo. O mesmo dos niveis futuros de bem-estar e felicidade
dependera da capacidade humana em construir mecanismos que
regulem adequadamente nédo s6 o estudo e a ampliacdo, mas
principalmente a justa distribuicdo das novas tecnologias.

(Volnei Garrafa, 2003)

O objeto da investigacdo que aqui se compendia é a injustica observada no
acesso as tecnologias médicas avancadas® no contexto da escassez de recursos
publicos para a saude no Brasil. Cabe destacar que o direito a saude na pos-
modernidade apresenta dilemas que o ordenamento juridico, diante da crise
paradigmética atual, ndo consegue resolver sem se adaptar, convenientemente, a
nova realidade. Nesse diapasdo, a Bioética representa um dos instrumentos a
servico do Direito para que, com mais eficiéncia, haja o equacionamento das
distorcbes que comprometem a realizacdo da justica sanitaria. O Poder Judiciario,
nesse mister, em face da ineficiéncia na prestacdo dos servicos publicos de saude,
desempenha relevante, e, ao mesmo tempo, controvertida tarefa de realizar a
equidade do caso concreto.

Defende-se que Bioética, com auxilios, especialmente, do Direito, € uma
ferramenta indispensavel a garantia da defesa do homem nos casos em que, por
exemplo, as experimentacdes cientificas ponham em risco a sua dignidade; na
protecdo em situacBes especificas de vulnerabilidade de determinadas populacdes,
como as desassistidas do Hemisfério Sul; e na inclusdo social, na medida em que
oferece as justificativas éticas validas para o compartilhamento democréatico das
tecnologias meédicas avancadas. Além disso, a Bioética € também operacional, ou
seja, fornece subsidios a resolucdo de questbes, evita danos e oferece os
argumentos necessarios a promog¢ao da justi¢ca social, inclusive na comunhdo dos

produtos do desenvolvimento cientifico na saude.

! Entende-se, na presente pesquisa, que 0os medicamentos de alto custo estdo inseridos na nocéo de
tecnologias médicas avangadas.



O crescente progresso cientifico e tecnolégico que se registra na medicina
tem criado importantes meios de melhoria da qualidade de vida das pessoas,
proporcionando avancos e esperancas, especialmente no desenvolvimento da cura,
tratamento e prevencdo de doengas. AO mesmo tempo em que promove avangos na
area médica, também levanta polémicas quanto a protecdo daqueles envolvidos nas
pesquisas, bem como em relacdo as formas de compartilhamento democrético das
suas descobertas.

Sabe-se que as pesquisas cientificas, durante longo periodo da historia,
foram realizadas com total liberdade e com padrdes de moral e ética bastante
questionaveis. Foram conduzidas experiéncias cientificas desumanas, muitas vezes
protegidas por ordenamentos juridicos totalitarios, a exemplo do vigente na
Alemanha nazista.

O progresso cientifico na area médica caracteriza-se, atualmente, pelo fato
de exigir reflexdes a respeito dos limites das suas experimentacgdes, evidenciando,
ao mesmo tempo, a necessidade de criacdo de meios para que esse progresso
sirva, sO e efetivamente, ao bem da humanidade. Essa foi, inclusive, uma das
promessas ndo cumpridas na modernidade, o compartiihamento do progresso
cientifico erigido, em muitos casos, a custa da exploracdo humana e da natureza.

Os argumentos que conduzem a preméncia do compartiihamento do
progresso e do desenvolvimento, independentemente da area a que se refiram,
podem esbarrar nas complicadas, e ainda aparentemente intransponiveis, questdes
da escassez de recursos e da falta de “vontade” politica. Como, entéo, refletir sobre
direitos que, sequer, vém sendo prestados de forma minimamente satisfatéria?

Muitas vezes, ao se dedicar aos estudos das teorias, doutrinas e legislacdes
nacionais e internacionais relativas a garantias e direitos ja conquistados, mas cuja
efetividade parece longe de existir, o pesquisador podera ter a sensacao de fracasso
antes mesmo de comecar a caminhada.

Aceitar a realidade, entretanto, é estar conivente com ela. E a realidade da
saude publica brasileira tem sido a exclusao de pessoas “vulneradas” dos beneficios
decorrentes do progresso na medicina avancada, em face do alto custo que os
acompanha.

A pesquisa, portanto, a depender do prisma, pode parecer uma proposta
utdpica em razdo da realidade da saude publica brasileira. Certamente néo é.

Entende-se que os fatos ndo devem constituir um empecilho a pesquisa, ao



contrario, sdo inspiracao para idéias diferentes e inovadoras, um impulso para as
leis, as doutrinas e, até mesmo, as teorias sejam postas em prética. Até que os
direitos garantidos se efetivem, constitui uma das tarefas inadiaveis da Universidade
no Brasil refletir sobre os conflitos sociais, fornecendo contribuicdes para a protecao
e promocgéao dos direitos humanos e da justica social.

A escolha do tema “Bioética e direito a saude: reflexdes sobre o
compartilhamento democratico das tecnologias médicas avangadas” surgiu do
interesse em pesquisar e compreender o0s seguintes dilemas enfrentados pela
sociedade pds-moderna®s mesmo existindo possibilidades cada vez maiores de
tratamento e cura para determinadas doencas, com a consequente melhoria da
qualidade de vida, para que possa enfrentar a doenca ou lidar com ela com mais
dignidade, parte significativa da populacdo esta alijada do progresso cientifico em
saude; tendo em vista o problema da escassez de recursos em saude, o Estado nao
deve negar aos cidaddos o0 acesso as tecnologias médicas avancadas, para apenas
atender necessidades urgentes de uma maioria vulneravel.

Esta pesquisa analisa a ética da alocacdo de recursos em saude, nas
situacbes em que a escassez constitui um entrave ao compartilhamento democrético
as tecnologias médicas avancadas, que tem produzido o fendmeno da judicializacédo
do direito a saude. No tocante a essa questdo, € necessario, primeiro, analisar
algumas consequUéncias do progresso cientifico na area médica e, principalmente,
constatar a importancia da Bioética na pos-modernidade, evidenciando como e por
que se tem tornado uma ferramenta cada vez mais idénea a defesa, protecédo e
inclusao dos seres humanos no ambito dos avancos cientificos.

A analise do tema apresentado, a partir da reflexdo bioética, também propde
demonstrar a emergéncia e importancia da disciplina na atualidade. Entende-se que
0 estudo da Bioética ndo deve ficar restrito ao ambiente técnico especializado.
Assim, como as proezas do progresso cientifico na medicina sdo divulgadas
diariamente pelos meios de comunicagdo, faz-se necessario que sejam também
divulgados, de modo eficiente, 0s riscos, as possiveis consequéncias da sua pratica
e 0S meios como esse progresso pode e deve ser compartihado de forma
democratica. Entende-se que a Bioética é a disciplina apta para tal mister, devendo,

inclusive, ser ministrada nos seus conceitos iniciais a partir do ensino fundamental.

% Melhor tratada no capitulo 1.



De modo geral, o objetivo do trabalho é demonstrar como a Bioética
representa uma das disciplinas aptas a apresentacdo de solugbes as questdes
referentes defesa do homem diante das ameacas das experimentacdes cientificas
que o envolvam e, sobretudo, como meio de intervir na sociedade, apontando e
legitimando alternativas ensejadoras da justica sanitaria e inclusédo social em saude.

Para tanto, serdo estudados alguns dos relevantes impactos resultantes do
progresso cientifico na area médica, refletindo sobre a importancia da Bioética na
pos-modernidade, evidenciando-se como e por que se tem tornado uma ferramenta
indispensavel para, juntamente com o Direito, lidar com a, protecdo e inclusdo dos
seres humanos no bojo do progresso cientifico. Sao analisadas algumas
contribuicdes que a disciplina Bioética oferece aos conflitos juridicos decorrentes
desse progresso, evidenciando a necessidade de concretizacdo da tutela
constitucional dos direitos humanos, especialmente diante de situacdes de
vulnerabilidade. Também € analisada a posicdo doutrinaria e jurisprudencial a
respeito do compartilhamento democratico das tecnologias médicas avancadas,
tomando como exemplo pratico a politica de dispersdo de medicamentos de alto
custo.

A inquietacao advinda de situagdes cotidianas, em especial a brasileira, que
ponham em risco a dignidade da pessoa humana, ndo deve passar despercebida. A
importancia da pesquisa proposta se justifica pela atualidade do tema e, apesar da
existéncia de consideravel disponibilidade de literaturas a respeito das questbes
relacionadas a ética da alocagédo de recursos em saude, muito ainda tem que ser
revisitado, pesquisado e construido, especialmente porque 0 consenso a esse
respeito esta longe de ser alcancado, sem olvidar a atualidade e gravidade da
judicializacéo do direito a saude.

O estudo adota a Bioética, notadamente a corrente da Bioética de Protecdao,
como marco teodrico, por considerar ser o vetor adequado para analisar as
perspectivas que envolvem os conflitos surgidos na pds-modernidade, em
decorréncia dos avancos cientificos na medicina. Defende-se que a Bioética é uma
das modalidades de ética aplicada, constituindo subsidio legitimo a definicdo dos
critérios de alocacao de recursos, tendo em vista a democratizagcdo do acesso as
tecnologias médicas avancadas no contexto da escassez de verbas.

Considerando a escolha do tema proposto, a metodologia utilizada é a

bibliografica e documental, mais adequada ao problema formulado. O método



utilizado foi o analitico, por meio do qual se fez o cotejo da legislagéo pertinente com
as fontes bibliogréficas, documentais e eletrbnicas disponiveis (livros, revistas
especializadas, wide word web). O supedaneo da investigacao foi constituido pela
analise normativa, amparada pela interpretacdo conforme a constituicdo, sem perder
de vista a abordagem jurisprudencial da matéria, com o objetivo de compreender o
entendimento dos tribunais patrios e verificar a eficacia e repercussédo social do
direito positivo a respeito do tema em apreco.

Autores renomados, e pertencentes a diversos campos do saber, tém se
dedicado a reflexdo da justica sanitaria no contexto da escassez de recursos, sendo
diversos os fundamentos e teorias erigidas. No presente trabalho, séo destacados
autores que tratam dessa tematica no ambito dos paises latinoamericanos, tais
como Vonei Garrafa, Miguel Kottow e Fermin Shraamm. Evidentemente que nele
também se inserem pensamentos de outros pesquisadores bioeticistas do porte de
Leocir Pessini, Dora Porto, José Eduardo Siqueira, José Roque Junges, Carlos
Maria Romeo Casabona, Christian de Paul de Barchifontaine, Maria do Céu Patréo
Neves, Angel Puyol Gonzalez, entre outros, além de juristas brasileiros que
discorrem sobre a questado da judicializacdo do direito a saude.

Volnei Garrafa, por exemplo, professor da Catedra UNESCO de Bioética da
Universidade de Brasilia, que desenvolve a teoria da Bioética de Intervencéo,
sustenta que as expressfes empoderamento, libertagdo e emancipacdo podem
embasar o debate sobre quais principios se prestam a sustentar a intervencdo da
Bioética no campo social. Acredita que qualquer uma dessas expressdes, embora
possuindo conotacdes diversas, auxiliam na “compreensao do fendmeno da incluséao
social como um processo dindmico que necessita ser construido e levado a pratica,
objetivando a conquista da verdadeira justica social em satde”®.

Defende-se que a verdadeira justica social em saude, entretanto, ndo diz
respeito apenas ao acesso basico. Esse direito fundamental, que sofre sérios
entraves para que seja cumprido de forma minimamente satisfatoria, ndo € o foco
principal do estudo em desenvolvimento. O objeto € um tanto mais espinhoso, uma
vez que se reflete sobre a possibilidade de compartilhamento do acesso a
tecnologias médicas avancadas no ambito da saude publica, de forma democratica,

0 que requer, pelo seu elevado custo, maiores investimentos financeiros.

® GARRAFA, Volnei. Inclus&o social no contexto politico da bioética. Revista Brasileira de
bioética, Brasilia, vol.1, n.2, 2005. p. 129.


http://www.google.com.br/search?tbo=p&tbm=bks&q=inauthor:%22Christian+de+Paul+de+Barchifontaine%22

Também € analisada a proposta da Bioética de Protecdo, cujos principais
doutrinadores sdo Fermin Roland Schramm, professor da Escola Nacional de Saude
Publica — ENSP/FIOCRUZ e Miguel Kottow, professor da Universidade do Chile.
Referidos especialistas desenvolvem estudos mais direcionados ao problema do
acesso a saude nos paises latinoamericanos. De acordo com os referidos autores, 0
Estado deve assumir obrigagcbes sanitdrias que impliquem uma ética de
responsabilidade social correspondente, que denominam ética da protecdo. Por
protecdo entende-se a atitude de cobrir, satisfazer aquelas necessidades
indispensaveis, para que o vulnerado possa atender a outras necessidades ou
outros interesses. Possui como caracteristicas principais: gratuidade, vinculacao e
cobertura das necessidades®.

O trabalho esta dividido em trés capitulos: O primeiro evidencia a evolucéo
da ciéncia e seus reflexos na pds-modernidades, destacando alguns dos fatores que
deram origem ao nascimento da Bioética como disciplina autbnoma. No segundo
capitulo sdo abordadas as reflexdes bioéticas a respeito da alocacdo de recursos
em saude, dando destaque para a tematica da justica distributiva, a vulnerabilidade
e vulneracdo humana, bem como as correntes da Bioética de Intervencéo e Bioética
de Protecdo. No capitulo terceiro, analisam-se a concepcdo de saude da
Constituicao Federal de 1988 e o papel do Poder Judiciario na alocacao de recursos
escassos em saude, tomando como caso especifico a politica publica de
fornecimento de medicamento de alto custo e o atual posicionamento do Supremo
Tribunal Federal em relacao a matéria.

Quando se pensa no progresso tecnocientifico ligado a saude, a
preocupacdo imediata € com a protecdo da dignidade humana, em face do
desconhecimento ou negligéncia sobre possiveis consequéncias dos experimentos
cientificos, especialmente, quando se trata da manipulacéo do patrimdnio genético.
Entretanto, o desenvolvimento tecnocientifico ndo apenas submete 0s seres
humanos a possiveis perigos, ja que também tem proporcionado beneficios
inquestionaveis. Com isso, desenvolveram-se técnicas mais eficazes de procriacao
assistida, de transplante de 6rgédos, humanizou-se o tratamento de doentes em fase

terminal, por meio de tratamentos menos agressivos e medicamentos mais eficazes,

* SCHRAMM, Fermin Roland; KOTTOW, Miguel. Principios bioéticos en salud publica: limitaciones y
propuestas. Cadernos de Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 17, n. 4, p. 949 — 956, jul-ago. 2001.
Disponivel em: <http://www.scielo.br/pdf/csp/v17n4/5301.pdf>. Acesso em: 24 abr. 2011.

® Ver capitulo 2.


http://www.scielo.br/pdf/csp/v17n4/5301.pdf

dentre outros avanc¢os que tornam indiscutivel a necessidade de maior investimento
no campo da medicina.

O propdsito do presente trabalho € oferecer um contributo, mesmo que
modesto, para as discussdes a respeito dos reflexos do desenvolvimento
biotecnolégico aplicado no campo da saude publica brasileira, e a pertinéncia de se
pensar no direito ao compartihamento desse progresso, sem a pretensao de

oferecer respostas definitivas.



1 PROGRESSOS TECNOCIENTIFICOS EM SAUDE E A LEGITIMIDADE DA
BIOETICA NA SOLUCAO DE CONFLITOS

“uma caracteristica comum de praticamente todas as
abordagens da ética dos ordenamentos sociais que resistiram
a prova do tempo é querer a igualdade de algo — algo que tem

lugar importante na teoria particular”.
(Amartya Sen, 2001)

As conquistas proporcionadas pelo desenvolvimento da tecnologia nas
areas das ciéncias meédicas e biologicas tém melhorado a qualidade de vida das
pessoas, proporcionando avancgos e esperancas, especialmente no desenvolvimento
da cura, tratamento e prevencdo de doencas. Antes de serem aplicadas em seres
humanos, porém, as novas tecnociéncias® precisam passar por pesquisas e
experimentos. E, a0 mesmo tempo em que as experimentacdes propiciam avangos
nas areas médica, por exemplo, levantam polémicas quanto a protecdo daqueles
envolvidos nas pesquisas, bem como em relacdo as formas de compartilhamento
democrético das descobertas alcancadas.

As pesquisas cientificas, notadamente na area médica, durante longo
periodo da historia, foram realizadas com total liberdade e sem a devida observancia
aos parametros éticos hoje admitidos. O distanciamento da ciéncia da ética resultou
em experiéncias desumanas, muitas vezes protegidas por ordenamentos juridicos
totalitarios, a exemplo daquele vigente na Alemanha nazista, uma vez que o proprio
direito, por vezes, caminhou apartado da ética.

Neste ponto do estudo, sdo levantadas consideracdes a respeito da
evolucdo da ciéncia e seus reflexos na pés-modernidade e de alguns fatores que
contribuiram para a emergéncia da Bioética.

O assunto é vasto e ndo se tem a pretensdo de esgota-lo ou apresentar

solugdes definitivas.

® O termo tecnocientifico (tecnociéncia) utilizado no trabalho é entendido como a associacédo da
ciéncia a tecnologia, produzindo avangos no campo da medicina. Ver em: PELLEGRINO, Edmundo;
BERNARD, Jean. Progresso Tecnocientifico, medicina e Humanizagao. In PESSINI, Leocir;
BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de. Problemas atuais de bioética. 8. ed. Sdo Paulo: Loyola,
2007. Também em: LYOTARD, Jean Francois. O pés-moderno explicado as criancgas. 2 ed.
Lisboa: Dom Quixote, 1993.



1.1 ETICA E MORAL: NOCOES INTRODUTORIAS

Definir nem sempre € uma tarefa facil, especialmente quando se trata de
conferir um sentido definitivo a expressdes como ética e moral. Tal mister é deveras
espinhoso, exigindo aprofundamento e cuidados que ndo cabem no presente
estudo. Entretanto, € indispensavel, ainda que de forma breve, trazer, ao menos, a
compreensao do que seja ética e moral, comecando pelo seu sentido etimoldgico.

Resumidamente, a palavra “moral” deriva do latim morus, que significa usos
e costumes. Ja a palavra “ética” tem sua origem no grego ethos, que significa modo
de ser, carater. A analise do critério etimoldgico pode levar a conclusdo de que se
tratam de termos com contetdo semantico idéntico. Por esta razao, inclusive, muitos
autores consideram moral e ética palavras sinénimas’.

A ética, segundo o Dicionario Aurélio Buarque de Holanda (1986), é:

O estudo dos juizos de apreciacdo que se referem a conduta
humana susceptivel de qualificagdo do ponto de vista do bem e do
mal, seja relativamente a determinada sociedade, seja de modo
absoluto.

A verdade é que, como tudo na vida, a linguagem também sofre
modificacdes, evolui, sendo evidente que a compreensao atual de ética e moral
apresenta contornos distintos.

Ferrer e Alvarez (2005) distinguem a vida moral (moral vivida) do saber
moral (moral refletida). Fazem a referida distincdo afirmando que a vida moral pode
ser aceita como a moral propriamente dita, enquanto o saber moral seria entendido
como a ética. Os autores em referéncia, tendo em consideracdo a necessidade de
clareza conceitual, ainda que ndo discordem de que a ética e a moral podem
apresentar sentido univoco, optam pela distingdo concentual entre moral vivida e
moral refletida. Entendem que:

A vida moral acontece biograficamente em cada um dos seres
humanos. A vida moral é uma realidade temporal, dinamica, em
que as acdes passadas permanecem de alguma maneira em nés e
ndo em nossa memodria. Na realidade, ficamos modificados,

" Nesse sentido, Ferrer e Alvarez afirmam gue: Sob o ponto de vista etimologico, ética e moral tém
idéntico contetido semantico. Por isso, alguns autores usam ambos os termos indistintamente, de
modo intercambiavel. Esse uso ndo é de modo algum incorreto. Esta solidamente fundamentado na
etimologia das palavras que nos ocupamos. FERRER, Jorge José; ALVAREZ, Juan Carlos. Para
fundamentar a bioética. Teorias e paradigmas tedricos na bioética contemporéanea. Sao Paulo:
Loyola, 2005. p. 27.


http://www.mundodosfilosofos.com.br/vanderlei18.htm

remodelados pelo que fizemos. A biografia moral de cada sujeito é
0 conjunto de acontecimentos que vao dando forma a seu nudcleo
moral, ao ethos do sujeito. (FERRER; ALVAREZ, 2005, p. 29).

(...)

O saber moral é o conhecimento fundamentado da moralidade, que
nés chamamos de ética. Ainda que a ética possa modificar
ocasionalmente a atuagdo da moral das pessoas (por exemplo, na
solucdo de novos problemas), € preciso ressaltar que a moral
refletida ndo é necesséria para levar uma vida boa. Uma pessoa
gue ignore toda teoria moral pode ser uma pessoa muito boa, que
leva uma vida moral irrepreensivel, ao passo que outro individuo
gue possua vastos e profunfos conhecimentos sobre as teorias
morais pode ser um auténtico sem vergonha. (FERRER; ALVAREZ,
2005, p. 30).

Durand (2010), abordando a distingao entre ética e moral, também ressalta
a dificuldade de lidar com a compreensdo dos termos, que ora sao empregados
como palavras sinbnimas, por vezes com significados distintos e, também, como
termos opostos, adotando, de forma geral, as palavras ética e moral como
sinGnimas.

Iniciando a busca da definicAo dos termos pela moral, entendida como

“termo geral”, apresenta a seguinte compreensao:

A moral refere-se diretamente aos atos humanos, ao agir humano.
Globalmente, refere-se ao bem e ao mal, diz respeito ao “que é
preciso fazer”, em oposicdo “ao que €é”, ao “que se faz’. Ela
pressupde a liberdade, que suscita a responsabilidade. (DURAND,
2010, p. 68).

Durand (2010) observa trés funcbes da moral, que sdo necessarias e

complementares: questionamento, sistematizacao e pratica. Afirma que:

A moral é em primeiro lugar um questionamento, uma reflexdo, uma
busca, e ndo é um conjunto de tabus, um cdédico de regras
arbitrarias vindas ndo se sabe de onde, que se impdem cegamente
aos seres humanos. Ela € um questionamento sobre o agir, uma
reflexdo sobre o que é preciso fazer, uma procura pelo que € bom e
justo. (DURAND, 2010, p. 68).

No estudo, a partir do seu conteudo, a moral “pode ser definida como um
conjunto organizado, sistematizado, hierarquizado de principios, regras ou de
valores” (DURAND, 2010, p. 69). Nesse sentido, a moral é concebida como um
ordenamento sistematico de regras ou de valores, admitindo diversos usos, como,

por exemplo, referir-se a um individuo em particular, como a “moral de Kant”, ou



como referencial principiolégio que serve de guia comportamental para um
determinado grupo ou sociedade, a exemplo da “moral catélica”.

A moral também remete a uma pratica. Nessa perspectiva, segundo Durand
(2010, p. 70):

A moral evoca entdo, por um lado, o esforco que fago para aplicar
meus principios, para colocar em agdo meus valores, a atitude
interior que me habita; e, por outro lado, a exortacdo feita a outrem
em vista de viver desta ou daquela maneira.

Os trés tipos de definicho de moral constituem trés tarefas em termos
legalistas ou personalistas, havendo quase sempre, segundo o autor em comento,
uma distancia entre o ideal e a relidade, ou seja, entre a moral vivida (“pratica”) e a
moral proposta (“‘questionamento” e “sistematizagdo”). Como ja citado, Durand
(2010) utiliza a moral e ética como palavras sinbnimas, definido-as nos seguintes

termos:

A ética (ou a moral) designa prioritariamente a reflexdo sobre o
conjunto das exigéncias do respeito e da promocao da pessoa. Ela é
um questionamento sobre o objetivo de vida boa, uma pesquisa
sobre os deveres que se impdem universalmente, antes de ser um
conjunto de regras, uma sistematizacao de valores ou principios. Ela
€ prioritariamente da ordem da reflexdo, do questionamento.
(DURAND, 2010, p. 83).

Garrafa e Porto (2003b) também sinalizam a dificuldade de uma
diferenciacéo entre a ética e a moral, entendendo que os tracos que as diferenciam,
nas representagdes coletivas que conformam o entendimento e as suas utilizagdes,
devem-se ao fato de se atribuir a ética um carater abrangente, que lhe confere a
qualidade de fenbmeno universal e generalizavel, e a moral, as caracteristicas de

fendmeno cultural especifico, relacionado aos valores de cada grupo social®.

® Afirmam: Reconhecemos a moral como plural, enquanto creditamos a ética as caracteristicas de
unidade e transcendéncia. Os valores que orientam a construcdo da idéia de ética, segundo essa
crenca da civilizagdo ocidental, implicam em seu reconhecimento e aplica¢éo por grupos sociais com
parametros morais diversos. A ética representaria um padrao préprio ao conjunto das diferentes
sociedades e moralidades, sendo expressa na interseccao dos elementos comuns a todas elas. A
existéncia de uma verdadeira discussao ética implica em transcender partidarismos e interesses de
grupos. Se no nivel simbdlico as idéias de ética e moral parecem mais ou menos claras, na pratica o
gue se tem constatado é a enorme dificuldade de encontrar esses pontos de intersec¢gdo. GARRAFA,
Volnei; PORTO, Dora. Bioética, poder e injustica: por uma ética de intervencado. In: GARRAFA,
Volnei; PESSINI, Leo (Org.). Bioética: poder e injustica. Sdo Paulo: Loyola, 2003b. p. 39.



E interessante, notadamente, por sua visdo, por vezes, controvertida e
polémica, tecer breves comentérios a respeito do estudo apresentado por Singer
(2002, p. 03). Partindo da perspectiva utilitarista®, aborda 12 (doze) pontos centrais
de discussdes, iniciando o primeiro capitulo com o estudo preliminar da ética,
oportunidade em que se propde a esclarecer as questdes fundamentais para a sua
compreensao, delineando os pressupostos em que a obra se baseia. Destaca a
importancia, ainda que de forma dogmatica por vezes, de em um primeiro momento
tratar da ética, para, posteriormente, discorrer sobre as questdes praticas a ela
relacionadas, tais como a conservacao do meio ambiente, a eutanasia, o aborto e a
obrigacdo dos ricos ajudarem os pobres. Inicia seu discurso ressaltando a
importancia de se saber sobre 0 que a ética ndo é, porém, ja deixa assentado que
“equiparar a vida humana a vida dos animais ¢é justamente o que este livro faz”.

Desse modo, antes de tracar os contornos iniciais do que entende como
ética, Singer (2002, p. 16) afirma que a ética ndo se trata de um conjunto de
proibicdes, ndo € um sistema ideal, nobre na teoria e inutil na pratica, ndo é algo que
apenas se torna inteligivel no contexto da religido, bem como, em apertada sintese,
a ética nem sempre é relativa ou subjetiva. E, depois de discorrer sobre o que a
ética ndo é, o autor apresenta um ponto de vista sobre o que seria, afirmando que
nao constitui a Unica perspectiva possivel, mas que se trata de uma perspectiva
plausivel.

Para que se possa compreender a natureza da ética, Singer (2002) destaca
a necessidade de tomar em consideracdo uma questdo em especial: saber como
distinguir uma pessoa que vive moralmente, ou seja, em conformidade com os
padrées de moralidade, e outra que nado vive moralmente. Para determinar se uma
pessoa vive em conformidade com os padrdes de moralidade, ndo basta saber quais

Sao suas crencas morais. Uma pessoa vive uma vida moral quando tem a convicg¢ao

° Ferrer e Alvarez fazem as seguintes consideragdes a respeito do utilitarismo: “Hoje em dia é
comum distinguir entre utilitarismo de atos e de regras. O utilitarismo de atos € o “utilitarismo classico”
(...). Afirma o que o justo moral das a¢6es — de cada uma delas — é avaliado pelas conseqiiéncias
boas ou as mas da mesma acdo. Se a agdo maximiza a utilidade (ou seja, a felicidade ou bem-estar
dos implicados) € moralmente correta. Os utilitaristas de regras admitem a necessidade de ter normas
morais na sociedade, as quais os cidadaos devem se amoldar. A moralidade das a¢8es sera julgada,
nesse modelo ético, pela bondade ou maldade das consequiéncias que a observancia
consuetudinaria da regra em quest&o produz na sociedade”. FERRER, Jorge José; ALVAREZ, Juan
Carlos. Para fundamentar a bioética. Teorias e paradigmas teéricos na bioética contemporanea.
Séo Paulo: Edi¢des Loyola, 2005. p. 294. O utilitarismo proposto por Singer € baseado no principio de
igual consideragao de interesses. “Essencialmente, o principio da igual consideragao de interesses
exige que demos 0 mesmo peso em nossas considera¢cdes morais aos interesses iguais de todos o0s
atingidos por nossas decisées”. ibid. p. 303.



de que suas ac¢les sdo corretas e pode, além disso, justificar de modo racional suas
opcoes. No entanto, ndo é qualquer justificacdo que fundamenta as acdes e opcdes

morais de um individuo. Isto porque:

Para serem eticamente defensaveis, é preciso demonstrar que 0s
atos com base no interesse pessoal sdo compativeis com principios
éticos de bases mais amplas, pois a nocdo de ética traz consigo a
idéia de alguma coisa maior que o individual. (SINGER, 2002, p.
18).

E mais adiante aduz:

Ao admitir qgue os juizos éticos devem ser formados a partir de um
ponto de vista universal, estou aceitando que 0s meus proprios
interesses, simplesmente por serem meus interesses, ndo podem
contar mais que os interesses de uma outra pessoa”. (SINGER,
2002, p. 20)

A visdo de interesse, segundo Singer (2002, p. 21), € bastante ampla,
estando nela inserido “tudo o que as pessoas desejam como fazendo parte dos seus
interesses (a menos que seja incompativel com outro desejo, ou outros desejos)”.
Para o autor, a ética assume um ponto de vista universal, desenvolvendo o que
denominou de “consideragao de interesses”. A esséncia de tal principio, segundo
Singer (2002, p. 30), “significa que, em nossas deliberagées morais, atribuimos o
mesmo peso aos interesses semelhantes de todos os que sao atingidos por Nnossos
atos”.

Vencida a compreensdo inicial do que entende por ética, conforme
perspectiva utilitarista adotada, Singer enfrenta com coragem, ainda que muitas
vezes de maneira radical e assustadora, problemas persistentes que a sociedade
lida cotidianamente e que, por uma série de questbes como a prépria diversidade
cultural, por exemplo, estdo longe de alcangarem solucao pacifica.

A leitura da Etica Pratica de Peter Singer, portanto, é deveras importante no
processo de compreensao e reflexdo sobre os temas relacionados a ética aplicada.
Quais s&o as bases da igualdade? E possivel pensar em igualdade para os animais?
O que ha de errado em tirar a vida de animais, embrides, fetos ou seres vivos? Por
gue devemos agir moralmente? Estas sdo apenas algumas das questdes

enfrentadas por Singer, que coloca em cheque a aceitacdo de uma ética imposta,



aceita e seguida sem questionamentos, defendendo, portanto, uma justificativa
racional da ética.

A ética nao é lei e com ela ndo se confunde, embora, em alguns casos, a
lei tenha como base principios éticos. E o que se pode observar nas legislacdes que
disciplinam a conduta ética dos profissionais, a exemplo do Cédigo de Etica Médica
e do Codigo de Etica e Disciplina da Ordem dos Advogados, os codigos de ética
profissional. Referidos diplomas constituem-se em um conjunto de normas de
cumprimento obrigatorio, cujos principios éticos passam a ter forca de lei.

Desse breve caminhar pela nogéo de ética, uma das conclusdes que podem
ser extraidas é a de que, como bem ponderado por Valls (1993, p. 07), “a ética é
daquelas coisas que todo mundo sabe o que sdo, mas que ndo sao faceis de
explicar, quando alguém pergunta”.

O homem vive em sociedade e a conduta do “outro”, quando ultrapassa o
seu campo estritamente privado, pode, sim, interferir na coletividade. Ao agir, ao se
conduzir no meio social, o0 homem precisa de parametros para ter a dimensdo de
onde a sua liberdade termina e de quando comeca a do outro. O comportamento do
homem, especialmente em determinados setores da sociedade, em que a conduta
de um individuo tem um peso maior por sua importancia e dimensao social, deve ser
pautado na ética, como valor aglutinador de condutas que visem, como fim maior, o
bem estar de toda a sociedade.

A acdo humana deve, portanto, ser pautada na ética que, ao tempo em que
assegura a liberdade, impde certos “limites” ao agir humano, de modo a permitir uma
convivéncia pacifica, sempre pautada na manutencéo da dignidade humana. Apesar
de, como serda visto nas linhas seguintes, ter sido colocada de lado numa fase da
histéria, no mundo contemporaneo, marcado por problemas ambientais,
econdmicos, politicos, religiosos, dentre outros, a ética emerge como possibilidade
de o ser humano manter a sua autonomia, lidando melhor com as adversidades
impostas pela pds-modernidade, mantendo e preservando sua liberdade e
dignidade.

A pos-modernidade tem apresentado muitos desafios a humanidade. Além
da experiéncia de duas grandes guerras mundiais, dos reiterados conflitos armados
em alguns pontos do planeta, bem como do agravamento dos problemas

decorrentes do desequilibrio ecolégico, outra grande ameaca que pode vir a causar



danos irreversiveis aos seres humanos, se mal direcionada, é a biotecnologia™. A
ética, nesse contexto, passa a desempenhar funcdo essencial, levando a
guestionamentos legitimos sobre o “mau” e o “bom” uso da tecnologia, impondo, por
um lado, a necessidade de uma ética da tecnologia, cuja maior dificuldade tem
consistido no modo de elaboragcdo e fundamentacdo dessa ética “limitadora”, bem
como instrumentos capazes de proporcionar um melhor compartilhamento dos

beneficios alcancados por meio do progresso cientifico.

1.2 A EVOLUCAO DA CIENCIA E SEUS REFLEXOS NA POS-MODERNIDADE

A pos-modernidade tem apresentado muitos desafios a humanidade. Além
da experiéncia de duas grandes guerras mundiais, os reiterados conflitos armados
em alguns pontos do planeta, bem como o agravamento dos problemas decorrentes
do desequilibrio ecoldgico, outra grande ameaca que pode vir a causar danos
irreversiveis aos seres humanos, se mal direcionada, é o progresso tecnocientifico.
A Bioética, nesse contexto, passa a desempenhar funcdo essencial, levando a
questionamentos legitimos sobre o “mau” e o “bom” uso da tecnologia associada a
ciéncia, bem como o0s instrumentos capazes de proporcionar um melhor
compartiihamento dos beneficios alcancados por meio do progresso
tecnocientifico™.

As nocbes de certo e errado, bom e mau, justo e injusto, permitido e néo
permitido, por exemplo, variam conforme o contexto historico e a sociedade em que

se analisa. A partir do momento em que as relagdes sociais vao se tornando ainda

10 Segundo dispde o art. 2. da Convengéo da Diversidade Bioldgica: “O termo biotecnologia significa
gualquer aplicacao tecnoldgica que utilize sistemas bioldgicos, organismos vivos ou seus derivados
para fabricar ou modificar produtos ou processos para a utilizagdo especifica no processo de
producéo industrial. (Publicado no DOU de 17/03/1998, Secéo |, p. 1). Compreende a biotecnologia,
em resumo, o conjunto de tecnologia que possibilitam manipular organismos vivos ou suas partes
funcionais, objetivando a criacdo de novos produtos, processos e servicos relacionados as areas de
saude, agropecuaria e meio ambiente”. Acrescente-se ainda que a biotecnologia tem aplicagdo em
diversas areas, como a medicinal, cientifica, agricola, industrial e ambiental. Técnicas, como a
manipulacdo genética, reproducao assistida, diagnose génica, terapia génica e clonagem, séo formas
da atuacao da engenharia genética, dirigidas a alterar ou modificar a carga hereditaria de
organismos.

'O termo tecnocientifico utilizado no trabalho é entendido como a associacdo da ciéncia a
tecnologia, produzindo avang¢os no campo da medicina. Ver em: PELLEGRINO, Edmundo;
BERNARD, Jean. Progresso Tecnocientifico, medicina e Humanizagao. In PESSINI, Leocir;
BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de. Problemas atuais de bioética. 8. ed. Sdo Paulo: Loyola,
2007. Também em: LYOTARD, Jean Francgois. O pos-moderno explicado as criangas. 2. ed. Lisboa:
Dom Quixote, 1993.



mais complexas, apresentando casos de dificil solugéo, o Direito necessita se aliar a
outras disciplinas para dar a sociedade a justica esperada. A Bioética é uma delas.

1.2.1 Um pouco sobre a pé6s-modernidade

Ainda ndo ha um consenso se “pés-modernidade” é a melhor denominacéao
a ser conferida ao atual momento histérico. Independentemente da nomenclatura
adotada, a presente fase de “transicdo”, dita por alguns de pés-moderna'?, tem
gerado profundas transformacdes tanto no modo de produzir o conhecimento, com
reflexos diretos nas areas da ciéncia, exigindo um amplo debate a respeito da sua
verdadeira esséncia, quanto nas relagdes sociais.

A pés-modernidade identifica o atual contexto socio-historico e se funda na
base de pensamentos criticos a respeito da faléncia dos paradigmas instituidos e
construidos pela modernidade ocidental. Ndo se trata apenas de um movimento
intelectual, um conjunto de idéias questionadoras da modernidade ou mesmo fruto
de uma corrente filosofica que surge como algo pensado, planejado. Vem sendo
desenhada e construida a partir de mudancas de valores, costumes, habitos sociais
e das instituicdes, sendo perfeitamente percebidas as conquistas, crises e
desestruturacdes sociais olhando para o préprio ambiente em que se vive, em pleno
processo de transformacdao. (BITTAR, 2009, p. 132).

As constantes mudancas que se processam ha sociedade global tém
reflexos diretos nos modos de agir e de pensar das pessoas. A velocidade com que
tais mudancas se materializam exige cada vez mais dos seres humanos a

resiliéncia, consistente na capacidade de adaptacdo as transformacdes sociais,

12 Bittar constata que: “Apesar de toda a problematica que envolve a afirmacéo desta expresséo, ela
parece ter ganhado maior alento no vocabulério filoséfico e sociolégico (Lyortard, Habermas, Beck,
Bauman, Boaventura de Souza Santos) contemporaneo, e ter entrado definitivamente para a lingua
corrente. O curioso é que € esta a primeira caracteristica da modernidade: a incapacidade de gerar
consensos. (...) e aceitando mesmo 0s riscos inerentes ao uso e emprego da expressao pos-
modernidade” — entende-se interessante a identificacéo deste processo de ruptura como modo de se
diferenciar e de se designar com clareza o periodo de transi¢éo irrompido no final do século XX e que
possui por tracgo principal a superacao dos paradigmas erigidos ao longo da modernidade”. BITTAR,
Eduardo Carlos Bianca. O direito na pos-modernidade. Revista Sequéncia, Santa Catarina, v. 52, p.
131-152, 2009. Disponivel em: <
https://docs.google.com/viewer?a=v&g=cache:FXaFITVngrYJ:periodicos.ufsc.br/index.php/sequencia/
article/download/14951/13642+&hl=pt&gl=br&pid=bl&srcid=ADGEESjHNkP_O4yal JjzkH_uXX2Tc8jA
MWFfkY2Yi3XO0LoFNB7xyk8v_jhE-RqrWwxxPmRSO0yXtBdOLy8-
SM5EvriboQCQKuMmueu5XviX_alAzAJKILMoQAHTMbMw2MnAT_6sa0363wK&sig=AHIEtbT5Mc
R-P8i1Eb1HwWxYNPObINT7Eyg>. Acesso em: 10. mai. 2010. p. 132.


https://docs.google.com/viewer?a=v&q=cache:FXaFITVnqrYJ:periodicos.ufsc.br/index.php/sequencia/article/download/14951/13642+&hl=pt&gl=br&pid=bl&srcid=ADGEESjHNkP_O4yaLJjzkH_uXX2Tc8jAMWFfkY2Yi3X0LoFNB7xyk8v_jhE-RqrWxxPmRS0yXtBd0Ly8-SM5EvrIboQCQKuMmueu5XvIX_a1AzAJK1LmoQAHTmbMw2MnAT_6saO363wK&sig=AHIEtbT5McR-P8i1Eb1HwxYnPOblNT7Eyg
https://docs.google.com/viewer?a=v&q=cache:FXaFITVnqrYJ:periodicos.ufsc.br/index.php/sequencia/article/download/14951/13642+&hl=pt&gl=br&pid=bl&srcid=ADGEESjHNkP_O4yaLJjzkH_uXX2Tc8jAMWFfkY2Yi3X0LoFNB7xyk8v_jhE-RqrWxxPmRS0yXtBd0Ly8-SM5EvrIboQCQKuMmueu5XvIX_a1AzAJK1LmoQAHTmbMw2MnAT_6saO363wK&sig=AHIEtbT5McR-P8i1Eb1HwxYnPOblNT7Eyg
https://docs.google.com/viewer?a=v&q=cache:FXaFITVnqrYJ:periodicos.ufsc.br/index.php/sequencia/article/download/14951/13642+&hl=pt&gl=br&pid=bl&srcid=ADGEESjHNkP_O4yaLJjzkH_uXX2Tc8jAMWFfkY2Yi3X0LoFNB7xyk8v_jhE-RqrWxxPmRS0yXtBd0Ly8-SM5EvrIboQCQKuMmueu5XvIX_a1AzAJK1LmoQAHTmbMw2MnAT_6saO363wK&sig=AHIEtbT5McR-P8i1Eb1HwxYnPOblNT7Eyg
https://docs.google.com/viewer?a=v&q=cache:FXaFITVnqrYJ:periodicos.ufsc.br/index.php/sequencia/article/download/14951/13642+&hl=pt&gl=br&pid=bl&srcid=ADGEESjHNkP_O4yaLJjzkH_uXX2Tc8jAMWFfkY2Yi3X0LoFNB7xyk8v_jhE-RqrWxxPmRS0yXtBd0Ly8-SM5EvrIboQCQKuMmueu5XvIX_a1AzAJK1LmoQAHTmbMw2MnAT_6saO363wK&sig=AHIEtbT5McR-P8i1Eb1HwxYnPOblNT7Eyg
https://docs.google.com/viewer?a=v&q=cache:FXaFITVnqrYJ:periodicos.ufsc.br/index.php/sequencia/article/download/14951/13642+&hl=pt&gl=br&pid=bl&srcid=ADGEESjHNkP_O4yaLJjzkH_uXX2Tc8jAMWFfkY2Yi3X0LoFNB7xyk8v_jhE-RqrWxxPmRS0yXtBd0Ly8-SM5EvrIboQCQKuMmueu5XvIX_a1AzAJK1LmoQAHTmbMw2MnAT_6saO363wK&sig=AHIEtbT5McR-P8i1Eb1HwxYnPOblNT7Eyg

politicas, econémicas, juridicas, cientificas, tecnoldgicas, religiosas, entre outras. O
homem transforma o mundo que o cerca, ao mesmo tempo em que o mundo
também o modifica.

Assim, o homem, ao passo em que proporciona a evolucédo, também evolui.
Por exemplo, com o passar dos anos muitos padrdoes de vida foram sendo
modificados, especialmente, nas relacdes familiares. O modelo patriarcal j& néo
predomina, cedendo espaco a outras formas de familia, inclusive, aquela resultante
da unido de pessoas do mesmo sexo, ou mesmo, de varias pessoas de sexos
diferentes, fruto da uni&o poliafetiva (DIAS, 2012).

E evidente que os padrbes éticos vém sendo mudados e parece ndo haver
mais qualquer posicionamento uniforme sobre conceitos. O que é certo? O que é
errado? Nada é absoluto, dependendo do ponto de vista em que se olhe ou de quem
esta olhando. As pessoas vao, aos poucos, libertando-se das imposi¢cdes das
religibes que, também, estdo mais flexiveis, malgrado ndo deixem por completo de
influenciar decisdes, na tentativa de guiar condutas.

Nao faz muito tempo, defensores fervorosos da “moralidade” ndo admitiam
certos comportamentos, especialmente os relacionados a sexualidade. Entretanto, ja
€ possivel debater com maior aceitacdo sobre assuntos como o aborto, a
homossexualidade, adocdo de criangcas por casais homossexuais e direitos
reprodutivos®®, apesar destas questdes necessitarem de maior aprofundamento e
competente regramento legal.

A sociedade esta globalizada e multicultural. A toler&ncia e o respeito pela
diversidade passam a ser indispensaveis na sociedade “pds-moderna”. Assim, os
preconceitos de género, cor e tantas outras formas de discriminacdo cedem espaco
a conscientizacado da necessidade de uma convivéncia harménica na diferenca. Uma
relagdo sadia e equilibrada entre povos distintos, com culturas diversas. Esta é,

inclusive, a proposta do multiculturalismo™.

3 Sobre direitos reprodutivos, vem em: VENTURA, Miriam. Direitos Reprodutivos? De que direitos
estamos falando? In: Bioética: Reprodugéo e género na sociedade contemporanea. Brasilia: Letras
Livres, 2005. p. 201.

4 Entretanto, malgrado seja a proposta do multiculturalismo inclusiva, objetivando o enfrentamento da
questdo da diferenca na busca pela integracdo cultural, a teoria, na préatica, tem sido outra. A ténica
gue se observa na atualidade é a desagregagdo, a manutencao da diferenca, distorcendo a visao
original do multiculturalismo. Monica Aguiar, fazendo uma critica pertinente ao multiculturalismo,
afirma: “Nascido com esse propdsito de fazer coexistir diferentes visées culturais, chega aos nossos
tempos com aplicagdo inteiramente oposta no campo pratico, qual seja o de fechamento ou blogueio
cultural, na medida em que a protecado a diversidade de culturas enseja a criagdo de um muro
invisivel pelo qual se chega, a pretexto de preservar determinados valores ndo universais, a manter-



Por outro lado, as descobertas, inventos ou mesmo o aperfeicoamentos das
ferramentas que o ser humano utiliza para facilitar e melhorar a qualidade de vida no
planeta repercutem nas relacdes que trava com seus semelhantes. Por exemplo,
encurtou as distancias com a evolucdo dos meios de transportes e de comunicacgao.
O carro, que h4 algumas décadas era considerado artigo de luxo, hoje € um meio de
transporte indispensavel para muitas pessoas. O desenvolvimento do transporte
aéreo aproximou as distancias, favorecendo o deslocamento de pessoas e objetos
em todas as partes do mundo. E o surgimento do telefone celular facilitou
sobremodo a comunicacao entre as pessoas.

Cada avanco, regra geral, também pode implicar variadas consequéncias
negativas. No que concerne aos meios de transporte, o0 aumento desproporcional do
atual numero de veiculos, com a maior facilidade de sua aquisicdo por meio de
financiamento, ameaca o sistema de transito de um verdadeiro colapso, sem perder
de vista 0 aumento da poluicdo sonora e ambiental. De referéncia aos celulares, cujo
consumo é cada vez mais crescente’®, uma das questdes que mais preocupam é o
descarte das baterias e seus componentes, especialmente porque, com a mudanca
constante de tecnologia, os aparelhos obsoletos vao sendo descartados em espaco
de tempo cada vez menor. Esta €, inclusive, uma das caracteristicas da poés-
modernidade, a velocidade com que as coisas, pessoas, formas de pensar sao
substituidas por outras. No que tange ao consumo, trata-se da denominada
“obsolescéncia programada™®.

Tome-se, também, como exemplo, o uso da internet. Hoje, é impossivel se
pensar a vida sem tal ferramenta. Pesquisas, contatos com pessoas distantes,
informacdes, transacfes bancarias, compras e variadas tarefas sdo extremamente
facilitadas por esse meio. A internet, em geral, traz praticidade, sendo crescente a
ampliacdo dos pontos de acesso. No entanto, problemas tém surgido também com o
seu uso indiscriminado, especialmente no tocante a pirataria e aos crimes virtuais,

de modo que urge a sua regulamentacéo, inclusive em termos globais.

se no isolacionismo cultural”. AGUIAR, Ménica. A protecao do direito a diferenga como contetdo
do principio da dignidade humana: a desigualdade em razdo da orientagdo sexual. In: Direitos
Fundamentais na Constituicdo de 1988. Nuria Fabris, 2008. p. 81.

1 Segundo a ANATEL, em maio de 2012 a telefonia mével chegou a 254,95 milhées de linhas. Em
2011 eram 215.024.630 e 2010 fechou 0 ano com 183.710.844. Disponivel em: <
http://www.anatel.gov.br/Portal/exibirPortalPaginaEspecialPesquisa.do?acao=&tipoConteudoHtmI=1&
codNoticia=21875). Acesso em: 20 jun. 2012.

'® Sobre obsolescéncia programada ver em: GALLO, Zildo. Ethos, a grande morada humana:
economia, ecologia e ética. Itu: Ottoni, 2007, p. 44.



A ansia por novas descobertas, a mingua do desenvolvimento sustentavel,
tem repercutido de forma desastrosa na natureza. E, apesar da implementacao de
politicas publicas ambientais, com a constante busca pela conscientizacdo de toda
populacdo sobre a preservacdo do meio ambiente, muitas pessoas continuam
agindo sem a necessdaria consciéncia ambiental, como se 0s recursos naturais
fossem inesgotaveis. Entretanto, a natureza ha muito vem dando sinais de néo
suportar a exploracdo irracional, exigindo-se a viabilizacdo tanto da tutela de
remocao do ilicito, voltada a suprimir os efeitos de uma acéo ilicita que ja ocorreu,
quanto a inibitéria, cujo objetivo é impedir a ocorréncia do dano.

Exemplos pontuais como os citados demonstram a necessidade de
repensar 0s avancgos, especialmente os tecnocientificos, de forma critica. Verifica-se
que, ao lado dos beneficios, por vezes, surgem consequéncias desastrosas que
precisam ser avaliadas e discutidas. H4 que se pensar, portanto, na legitimidade da
imposigao de limites a atuagéo cientifica, tendo em vista, acima de tudo, o respeito a
dignidade da pessoa humana.

Ademais, uma vez que todos os seres humanos estdo submetidos as
mazelas do progresso cientifico, sendo utilizados em diversas oportunidades como
objeto de pesquisa, devem também desfrutar dos seus beneficios, o que néo
significa apenas poder comprar, parceladamente, aparelhos celulares, automoveis,
roupas e outros bens que a légica da sociedade consumista introjeta no inconsciente
coletivo. E preciso criar meios para o compartilhamento do progresso que de fato
repercutam positivamente sobre a dignidade e qualidade de vida dos seres
humanos, como os avancos tecnolégicos na medicina, tais como: tomografia,
implantes dentarios, membros mecanicos, marca-passo, transplante de medula
0ssea, implantes auditivos, radioterapia, quimioterapias, drogas avancadas, entre

outros.

1.2.2 Ciéncia, tecnologia e direitos humanos

A ciéncia e a tecnologia tém caminhado juntas na organizacdo e

desenvolvimento da sociedade contemporanea. Constata-se, entretanto, que a sua



evolucdo nem sempre foi acompanhada por uma maturacéo filoséfica'’, refletindo
eticamente sobre suas motivagdes, atuacdes, meios e fins. Ao contrario, parecem ter
adquirido uma legitimacdo proépria, afastando, de certa forma, os juizos de valor,
consistentes no continuo e indispensavel julgamento dos riscos, das consequéncias
advindas dos caminhos que vém trilhando, bem como, da necessidade de
compartilhamento democratico das descobertas*®.

A dependéncia que a sociedade criou em relacdo a tecnologia aplicada nos
mais diversos ramos, a exemplo da ciéncia, acabou gerando um “campo de for¢a”
em torno de sua atuacdo, de modo que criticas a certos procedimentos e evolucdes
apresentam-se, néo raro, como subversivas®®. Entretanto, esse campo de forca vem
sendo aos poucos ultrapassado, especialmente quando a vida e a dignidade
humana passaram a ser frontalmente atacadas, clamando por defesa. A
mentalidade de uma ciéncia sem limites, guiada apenas por interesses egoistas que,
por vezes, confltam com os da coletividade, ndo encontra mais guarida na poés-
modernidade.

No entanto, refletir sobre possiveis consequéncias de uma ciéncia
desprovida de limites n&o constitui imposicdo de barreiras ao progresso,
considerando que nem todos o0s avancos cientificos sdo perigosos a espécie
humana®. Ao contrario, a sensacdo é de que a vida hoje é muito mais segura e com

qualidade superior & de tempos remotos®!. O progresso parece estar sendo mais

" Ver em: FOUREZ, Gérard. A construcao das ciéncias: Introducao a filosofia e a ética das
ciéncias. S&8o Paulo: Editora UNESP, 1995.

'® Nesse sentido: “A tecnociéncia vai produzindo conhecimento que, sem sofrer qualquer reflexdo
critica, se transformam em regras impostas a sociedade que, obediente a essa maquina cega de
saber, se projeta trdpega por um longo e escuro tinel. Husserl numa famosa conferéncia sobre a
crise da ciéncia européia, ja identificava um buraco cego no objetivismo cientifico. Era a auséncia da
consciéncia de si mesmo”. PELLEGRINO, Edmundo; BERNARD, Jean. Progresso Tecnocientifico,
medicina e Humanizagdo. PESSINI, Leocir; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de. Problemas
atuais de bioética. 8. ed. Sdo Paulo: Loyola, 2007. p. 203.

% Como se pode observar, por exemplo, quando se justifica a exploracdo e utilizacdo de animais em
pesquisas cientificas como cobaias, com base nos possiveis beneficios trazidos a espécie humana.
Sobre direito animal ver: GORDILHO, Heron José. Abolicionismo Animal. Salvador: Evolucgéo,
2009; REGAN, Tom. Jaulas vazias: encarando o desafio dos direitos animais. Porto Alegre: Lugano,
2006 e SINGER, Peter. Libertacdo animal. Porto Alegre: Lugano, 2004.

%% Como pontuado por Drane e Pessini: “A tentativa de se desincumbir da complicada tarefa de
estabelecer limites a tecnologia sera dificil, mas ndo se dedicar a essa tarefa é o cimulo da
irresponsabilidade”. DRANE, James; PESSINI, Leo. Bioética, Medicina e Tecnologia: Desafios
éticos na fronteira do conhecimento humano. S&o Paulo: Centro Universitario Sao Camilo, Edi¢des
Loyola, 2005. p. 95.

*1 “Se a expectativa de vida no ano 30 a.C era de 47 anos, e, passados 2031 anos, essa expectativa
sofreu um aumento de 21 anos, fazendo com que a expectativa de vida passasse para 68 anos no
ano de 2001; entdo, se no ano de 2025, passados 25 anos e ocorrendo esse aumento de expectativa
de vida previsto de 5 anos, passando a expectativa para 73 anos, e, se, ainda passados 5 anos, no



aceito do que rejeitado, e uma prova disto € o crescente consumo de tecnologia pela
sociedade.

Filmes de ficcdo cientifica, que sempre transferem para as telas dos
cinemas realidades tidas como inverossimeis, sao hoje, comprovadamente, factiveis.
No filme Matrix*?, por exemplo, a espécie humana se tornou cobaia das maquinas
que criou, de modo que passou a servir de energia para manté-las em
funcionamento. Em Jurassic Park 23, a curiosidade humana em trazer ao presente
espécies animais ja extintas, pds em perigo a propria existéncia da raca humana.

A histéria do inesquecivel filme Frankenstein®*, baseado na obra de Mary
Shelley®, também pode estar bem mais perto de acontecer?®. Hoje ja é possivel
implantar mecanismos eletrénicos no corpo humano, inclusive com o controle do
membro robdtico pelo cérebro, transferir membros de um ser humano para outro, a
exemplo da recente técnica de implante de face?’, bem como fazer c6pias de 6rgéos

humanos por meio de uma maquina®.

ano de 2030, ocorrendo o aumento previsto de 17 anos na expectativa de vida, passados essa
expectativa para os 90 anos, entdo pode-se comprovar ha atualidade que tanto os avancos
biotecnoldgicos na agricultura e na medicina tém contribuido para que o ser humano viva mais e
melhor”. BEZERRA, Lucia Aparecida Marques. A biotecnologia na superacdo da fome e da
Ezobreza. 1. ed. S&o Paulo: Biblioteca24horas, 2010. p. 33/34.

MATRIX. Direcéo: Andy Wachowski, Larry Wachowski. Producéo: Joel Silver, Grant Hill. Roteiro:
Andy Wachowski, Larry Wachowski. Intérpretes L Keanu Reeves, Laurence Fishburne, Carrie-Anne
Moss, Monica Bellucci, Daniel Bernhardt, Nona M. Gaye, Harry J. Lennix e outros. EUA: Warner Bros.
/ Village Roadshow Productions / Silver Pictures, 2003. 129 min. Fic¢do Cientifica.

28 JURASSIC Park. Direcéo: Steven Spielberg. Producéo: Kathleen Kennedy e Gerald R. Molen.
Roteiro: Michael Crichton e David Koepp. Intérpretes: Sam Neil, Laura Dern, Jeff Goldblum, Richard
Attenborough, Bon Peck, Martin Ferrero, Samuel L. Jackson e outros. EUA: Universal, 1993. 126
min. Fic¢do Cientifica.

* MARY Shelley's Frankenstein. Direcéo: Sherry Horman. Produc&o: Francis Ford Coppola, James V.
Hart e John Veitch. Roteiro: Steph Lady e Frank Darabont, baseado em livro de Mary Shelley.
Intérpretes Robert De Niro, Kenneth Branagh, Tom Hulce, Helena Bonham Carter e outros. EUA:
Imovision, 1994. 118 min. Terror.

> SHELLEY, Mary. Frankenstein. Colburn and Bentley, 1831.

%% NUbia Bento Rodrigues faz interessante reflexdo a respeito da relagao entre o cientista e o heroi.
Por meio da analise de personagens da ficcdo aborda como os avancos biotecnolégicos, antes
consideradas ameagadoras, vao se incorporando ao cotidiano da sociedade. RODRIGUES, Nubia
Bento. Médicos, Monstros e Herdis: ensaio antropolégico sobre ficcdo cientifica e biotecnologia. In:
MINAHIM, Maria Auxiliadora; FREITAS, Tiago Batista; OLIVEIRA, Thiago Pires (coord.). Meio
ambiente, direito e biotecnologia. Curitiba: Jurud, 2010. p. 387-401.

" Em marco de 2012 foi anunciado o transplante de rosto mais completo da histéria, realizado na
Universidade de Maryland, nos Estados Unidos, com duracao de 36 (trinta e seis) horas. O
transplante inclui, além dos tecidos do rosto, do couro cabeludo a nuca, o maxilar, a mandibula os
dentes e parte da lingua. Americano ganha mandibula, dentes e lingua em transplante de face. BBC Brasil,
Brasilia, 28 mar. 2012. Disponivel em:;
<http://www.bbc.co.uk/portuguese/noticias/2012/03/120328_transplante_face_eua_pai.shtml>>.
Acesso em: 05 abr. 2012.

8 A midia ja anuncia a possibilidade de criacdo de 6rgaos humanos por meio de maquina. Ver em: A
fabrica de orgaos. Estoé Independente, S&o Paulo, n. 2103, 26 fev. 2010 . Disponivel em:



http://www.adorocinema.com/atores/robert-de-niro
http://www.adorocinema.com/atores/kenneth-branagh
http://www.adorocinema.com/atores/helena-bonham-carter
http://pt.wikipedia.org/w/index.php?title=Colburn_and_Bentley&action=edit&redlink=1

Sabe-se, ainda, de cientistas dedicados a criagdo de armas biolégicas com
objetivos destrutivos®®. A vida, em certos casos, também imita a arte, tamanho o
poder imaginativo e criativo do homem.

Desta feita, as pesquisas cientificas nem sempre tém intencdes altruistas, o
que gera certa apreensdo. Como ja dito, diversos sdo os objetivos que motivam as
experimentacdes cientificas, a exemplo dos relacionados a interesses bélicos,
econdmicos ou por pura curiosidade, para a satisfacédo do ego®.

Os avancos que vém sendo alcancados também possibilitaram a
intervencdo direta sobre o inicio e o fim da vida, resultando em duas posicdes
antagoOnicas, de certa forma: de um lado, defende-se que a natureza siga seu
caminho de forma natural, sem a interferéncia humana; de outro, afirma-se a
necessidade de manter a confianca na atuacdo do homem, autorizando que este
continue sua imersdo nos mistérios da origem da vida, com a possibilidade de
interferéncia nas estruturas de sua fundac&o>".

Mas o homem tem ido além. Nao se tem contentado em apenas curar e
criar meios de proteger e salvar vidas. O seu poder criativo passou a ter como objeto
o material genético dos seres vivos e, como consequéncia, a possibilidade de
manipulacédo da vida. Nao apenas descobriu e compreendeu os elementos que dao
origem a vida e a constituem, como também, passou a manipula-los. Dentre os
inimeros avancos cientificos deste século, destaca-se a manipulacédo no patriménio
genético humano®?.

Inimeras séo as conquistas alcancadas pelo desenvolvimento da tecnologia
nas areas das ciéncias médicas e bioldgicas. Se, por um lado, tais conquistas

renovam as esperancas na melhoria da qualidade de vida das populacdes

<http://www.istoe.com.br/reportagens/52892_ A+FABRICA<< +DE+ORGAOQOS >. Acesso em: 01 mar.
2010.

9 Ver em: BUIATTI, Marcelo. Biotecnologias: engenharia genética entre biologia, ética e mercado.
Traducédo de Silvana Cabucci Leite. S&o Paulo: Loyola: Paulinas, 2004. p. 88.

% Ver em: DRANE, James; PESSINI, Leocir. Desafios éticos na fronteira do conhecimento humano.
Séo Paulo: Loyola, 2005. p.95.

% Nesse sentido: Maria Auxiliadora Minahim, em linhas de conclus3o, afirma: “1. Os avancos da
biotecnologia possibilitaram a intervengéo direta do homem sobre o inicio e o fim da vida, o que
enseja duas posi¢des, aparentemente antagbnicas: de um lado, cultiva-se a crenca de que, na
natureza, esta contida toda a verdade e sabedoria (naturismo) de forma que alterar o curso da vida
em sua estrutura € pecado e gera o caos proibido; de outro lado, situam-se os que depositam
confiangca no homem, em sua competéncia e capacidade para corrigir o curso da cria¢éo, realizando
suas necessidades e valores”. MINAHIM, Maria Auxiliadora. Direito Penal e Biotecnologia. S&o
Paulo, RT, 2005. p. 208.

%2 Ver em: BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de. Genoma Humano e Bioética. In: Bioética:
alguns desafios. Centro Universitario Sao Camilo, Edi¢bes Loyola, 2001.



envolvidas, por outro lado suscitam polémicas em torno da protecdo a dignidade
humana. Isto porque as novas tecnologias associadas a ciéncia, para que possam
ser aplicadas, sédo precedidas de pesquisas e experimentos. Nesse contexto, torna-
se inegavel a preocupacédo quanto a forma como sao elaboradas as pesquisas, no
tocante ao processo de experimentac&do>>.

Quando se fala em experimentacéo cientifica com seres humanos, logo se
pensa, quase que exclusivamente, em estudos que se processam no campo da
medicina humana. Entretanto, € bom lembrar que eles séo utilizados ha muito em
experimentos relacionados a diversas é&reas, como farmacéutica, fisioterapica,
psicoldgica, esportiva, educativa, odontologica, entre outras (HOSSNE, 2002, p.
160).

Diferentes padrbes de ética e qualidade tém sido utilizados nas
experimentacbes cientificas com seres humanos. Muitas vezes, o homem ¢é
submetido a processos de inovagdo sem qualquer verificacdo prévia ou, estudo dos
resultados, das consequéncias e implicacdes que as novidades trardo a sociedade e
a sua propria vida (HOSSNE, 2002, p. 160). Alguns medicamentos, por exemplo,
apesar de terem sido utilizados por longos periodos, sairam de circulacdo em razéo
de novos estudos constatarem que as reacdes provocadas foram mais danosas do
que os beneficios alcancados com a sua utilizacdo. Muitas vezes, tal fato se deve a
falta de testes que garantissem margem de seguranca suficiente a sua
comercializacdo plena. Percebe-se, portanto, que ndo convém apenas a possivel
intencdo de causar um bem, como requer a observancia do principio da
beneficéncia®. E preciso, antes de tudo, ndo causar um mal, ou seja, “ndo infligir
dano intencionalmente” (FERRER; ALVAREZ, 2005, p. 128) a saude de um
paciente.

Ademais, diversos sd@o 0s interesses que permeiam 0S investimentos

destinados as pesquisas cientificas e os mecanismos de protecdo criados para

% Ver em: ZANGALO-CARDOSO, José Antdnio; SILVA, Antonio Sa da. Em juizo, as ciéncias
meédicas: a bioética como foro de discusséo e como laboratério de legitimacéo das praticas médicas
desafiadoras. In: MINAHIM, Maria Auxiliadora; FREITAS, Tiago Batista; OLIVEIRA, Thiago Pires
ggloord.). Meio ambiente, direito e biotecnologia. Curitiba: Jurug, 2010. p.193-194.

“A vida moral vai mais além das exigéncias do respeito a autonomia alheia e da ndo-maleficéncia.
Além de respeitar os demais em suas decisdes autbnomas a de nos abster de Ihes causar dano, a
moralidade também exige que contribuamos para o seu bem-estar. A beneficéncia exige que fagamos
atos positivos para promover o bem e a realizagdo dos demais”. FERRER, Jorge José; ALVAREZ,
Juan Carlos. Para fundamentar a bioética. Teorias e paradigmas tedricos na bioética
contemporéanea. Sao Paulo: Loyola, 2005. p. 132.



manter os estudos e garantir os direitos dos envolvidos®. O que torna ainda maior a
preocupacdo com as fases que antecedem as pesquisas, bem como 0s seus
resultados, é a falta de limites e parametros legais a serem impostos aos cientistas,
notadamente aqueles que ndo levam em consideracao a protecao a dignidade dos
individuos que participam direta e indiretamente dos estudos, bem como as
conseqiiéncias que possam causar & sociedade®.

O progresso cientifico e as aplicacdes tecnolégicas dele decorrentes fazem
surgir um emaranhado de relacfes sociais e juridicas, envolvendo valores religiosos,
culturais e politicos. Em razao das iniUmeras possibilidades de suas aplica¢des, ndo
esta o progresso cientifico imune a influéncias diversas. Os interesses e valores
conflitantes que orientam a origem e a destinacdo das pesquisas cientificas
tornaram o0s principios reguladores da medicina tradicional insuficientes para
disciplinar as novas relagfes sociais, politicas e econdmicas que surgem (PESSINI;
BARCHIFONTAINE, 2006, p. 60).

Evidente que os avancos tecnoldgicos, especialmente no campo da
medicina, ndo servem apenas para fins altruistas. Cada descoberta, invento ou
aperfeicoamento gera beneficios financeiros que tornam os investimentos em
pesquisas cientificas ainda mais atrativos. Portanto, o poder econémico e politico
possuem papel decisivo nos rumos que as pesquisas cientificas podem tomar,
especialmente quando estAi em jogo a justica de acesso (PESSINI;
BARCHIFONTAINE, 2006, p. 60), ou seja, o carater inclusivo ou exclusivo que os
beneficios alcancados pelas novas tecnologias podem alcancar. Significa dizer que
a interferéncia nas pesquisas nao apenas diz respeito a preservacao da dignidade
humana em face das possiveis consequéncias negativas resultantes, mas,
sobretudo, a possibilidade da imposicdo da democratizacdo do acesso aos

beneficios obtidos agueles que ndo possam pagar.

% Sobre os aspectos econdbmicos da biotecnologia, Ver em: NETO, Francisco Vieira Lima. O direito
de nédo sofrer discriminagdo genética: uma nova expressao dos direitos da personalidade. Rio de
Janeiro: Lumen Juris, 2008. p. 25.

% Nesse sentido, Drane e Pessini pontuam: “A necessidade de uma ética da tecnologia é 6bvia, mas
de jeito nenhum € obvio 0 modo de elaborar essa ética. Os cientistas e engenheiros insistem na
necessidade da liberdade, e eles tém nisso um argumento a ser considerado. Ainda assim, a ética
ndo pode ser deixada a discricdo de pessoas efetivamente envolvidas no desenvolvimento e no
emprego de tecnologias. Sabemos de uma ampla experiéncia que elas podem ser motivados por
beneficios econdmicos pessoais e outras formas de automotivagdo. Uma ética da tecnologia que
possa estabelecer limites defensaveis € um importante desafio para a bioética contemporanea”.
DRANE, James; PESSINI, Leocir. Bioética, Medicina e Tecnologia: Desafios éticos na fronteira do
conhecimento humano. S&o Paulo: Loyola, 2005. p. 71-72.



Por outro lado, a afirmacéo dos direitos humanos, objetivando, sobretudo, a
efetivacdo da garantia e protecdo da dignidade, foi sendo construida ao longo da
historia. Segundo Comparato (2004, p. 56), a Declaracdo Universal dos Direitos
Humanos e a Convencéo Internacional sobre a prevencédo e punicdo do crime de
genocidio “constituem os marcos inaugurais da nova fase histérica, que se encontra
em pleno desenvolvimento”.

Como bem pontuado por Piovesan (2006a, p. 17), “enquanto reivindicagdes
morais, os direitos humanos nascem quando devem e podem nascer”. Partindo da
moderna concepcdo de direitos humanos®’, o periodo pés-guerra apresentou
atmosfera propicia para se iniciar o processo de internacionalizacdo dos direitos
humanos.

Apos a Segunda Guerra Mundial, momento em que a dignidade humana foi
frontalmente atacada, passou-se a dar mais atencdo ao referido principio. As
atrocidades cometidas neste periodo da histoéria, incluindo experiéncias cientificas
em seres humanos, que foram tratados em diversos episddios como verdadeiras
“cobaias”, nao passaram despercebidas. A conseqléncia natural foi a positivacéo de
normas e principios no intuito de impedir condutas que afrontassem a dignidade
humana.

Por sua brevidade, ndo cabe no presente estudo aprofundar as variadas
razdes de ordem politica, econdmica e social relacionadas a internacionalizacdo dos
direitos humanos. Entretanto, pode-se afirmar, em resumo, que se trata de um
processo recente na historia, tendo inicio no pés-guerra, em resposta as atrocidades
cometidas na era Hitler®,

Sobre esse lamentavel periodo da histéria, Piovesan (2007) afirma:

Apresentando o Estado como grande violador de direitos humanos,
a Era Hitler foi marcada pela légica da destruicdo e da
descartabilidade da pessoa humana, o que resultou no exterminio
de onze milhBes de pessoas. O legado nazista foi condicionar a
titularidade de direitos, ou seja, a condicdo de sujeito de direitos, a
pertinéncia a determinada raga — a raca pura ariana. (PIOVESAN,
2007, p.118)

A concepcgao contemporanea de direitos humanos “veio a ser introduzida com o advento da
Declaracao Universal de 1948 e reiterada pela Declaragao de Direitos Humanos de Viena de 1993”.
PIOVESAN, Flavia. Direitos Humanos. Curitiba: Jurud, 2006. p.16.

%8 Sobre o contexto histérico do surgimento dos direitos humanos constitucionalmente garantidos, ver
PIOVESAN, Flavia. Direitos Humanos e o Direito Constitucional Internacional. 8. ed. Sdo Paulo:
Saraiva, 2007.



A busca pela melhoria da “raca ariana”, nesse contexto, representa o apice
dos abusos e atrocidades cometidos em desfavor da espécie humana nos campos
de concentracdo nazista®, inclusive com a utlizacdo de procedimentos
biotecnolégicos. As consequéncias advindas das praticas desumanas realizadas
neste periodo oportunizaram uma maior reflexdo ética e juridica sobre a
necessidade de protecdo dos direitos humanos, com efeitos diretos nos diplomas
internacionais e nos ordenamentos juridicos de diversos paises.

Os atos praticados no ambito da ideologia nazista que imperou na
Alemanha entre 1933 e 1945 ndo devem jamais ser esquecidos. Refletiram uma das
facetas mais odiosas do ser humano, que foi capaz de realizar irracionais
experiéncias a pretexto da purificacdo da “raga ariana”*.

Os cientistas nazistas, sob o comando de Adolf Hitler, submeteram criancas,
mulheres, idosos, jovens a inimaginéveis testes e experimentos*. J& naquela época
a Alemanha se destacava pelo avanco em diversas areas do conhecimento, como a
quimica, a matematica, a biologia e a fisica (REZENDE). O periodo do holocausto
constituiu terreno fértil para os avancos nas pesquisas cientificas na area da
medicina, tendo os limites dos seres humanos sido testados ao extremo (BAUMAN,
1998).

Houve, por exemplo, pesquisas sobre as rea¢cdes humanas em relagdo a
alturas extremas, utilizando camaras de baixa pressurizacdo para determinar a
altitude maxima a partir da qual equipes de aeronaves danificadas poderiam saltar
de péara-quedas em seguranca; experiéncias de congelamento objetivando a
descoberta de um método eficaz para o tratamento da hipotermia; testes de agentes

imunizantes e soros para prevenir e tratar doencas contagiosas como a malaria, o

% Ver em: UNITED States Holocaust Memorial Museum. Enciclopédia do Holocausto. Disponivel em:
<http://www.ushmm.org/wlic/ptbr/article.php?Moduleld=10005144>. Acesso em: 01 jun. 2011.

9 “Nao sei quanto tempo durou essa vida de esconderijos, sem comida e sem roupas. Os alemées
nazistas estavam sempre a caca de judeus. A noite, eu e as outras criancas saiamos a procura de
alimento. Apesar de muitos catélicos terem medo, alguns nos ajudavam. Pegavamos restos pelas
ruas e roubavamos batatas das planta¢des. Todas as lojas judaicas haviam sido saqueadas e
queimadas. Escondiamo-nos nos buracos sujos e viviamos com piolhos. As vezes, vagavamos pelas
ruas de minha cidade sem colocar a tarja amarela no braco. O sangue dos judeus estava por todos
os cantos. Diariamente ouviamos gritos e xingamentos (Flafluchte jude!), em meio a tanto fogo e
morte. E nos perguntavamos: “Meu Deus, por que isso?” Escondidos, viviamos sujos, maltrapilhos e
sem poder tomar banho. Perdemos nossas casas, hossas roupas. Em pleno inverno, batiamos os
dentes de tanto frio. Foi uma longa agonia. N&o distinguiamos o dia da noite, tal era a dimenséao da
desgraga”. Testemunho de uma sobrevivendo ao holocausto. SABINA, Kustin. A vida e a luta de
uma sobrevivente do Holocausto. S&do Paulo: Associacdo Editorial Humanistas, 2005.

*1 Sobre as pesquisas cientificas realizadas nos campos de concentragdo durante o regime nazista,
ver: REZENDE, Rodrigo. Doutores da Agonia. Disponivel em: <<http://super.abril.
com.br/superarquivo/2006/conteudo_127934.shtm|>> Acesso em: 10 abr. 2011.


http://www.ushmm.org/wlc/ptbr/article.php?ModuleId=10005144
http://super.abril.com.br/superarquivo/2006/conteudo_127934.shtml

tifo, a tuberculose, a febre tiféide, a febre amarela e a hepatite infecciosa, inoculando
0s prisioneiros com os agentes infecciosos, dentre outros experimentos®.

Esse momento histérico, que subjugou a raca humana a loucura de
individuos com padrdo de moral reprovavel, chamou a atencdo do mundo para a
necessidade de se proteger e resguardar o valor da pessoa humana, reconstruindo
os direitos humanos como paradigma ético. Especificamente no que toca ao tema
em estudo, aprofundam-se as discussfes a respeito do estabelecimento de limites
éticos a serem impostos as pesquisas envolvendo seres humanos, com a
positivacdo na ordem juridica de regramentos legais disciplinando a biosseguranca.
Nessa Gtica, foram erigidos principios bioéticos e normas relacionados a disciplina
das relacdes decorrentes das pesquisas tecnocientificas (DRANE; PESSINI, 2005).

No contexto da internacionalizacdo dos direitos humanos, o Tribunal de
Nuremberg constituiu um passo importante, possuindo duplo significado para esse

processo:

N&o apenas consolida a idéia da necessaria limitagdo da soberania
nacional como reconhece que os individuos tém direitos protegidos
pelo Direito Internacional. Testemunha-se, desse modo, mudangas
significativas nas relagfes interestatais, o que vem a sinalizar
transformagfes na compreenséo dos direitos humanos, que, a partir
dai, ndo mais poderiam ficar confinados a exclusive jurisdicdo
doméstica. S&o balancos, assim, mais decisivos passos para a
internacionalizagdo dos direitos humanos (PIOVESAN, 2007. p. 124-
125).

O Tribunal de Nuremberg julgou condutas de pessoas consideradas
criminosos de guerra em razdo dos experimentos cientificos desumanos
realizados®®. A sentenca, proferida em 19 de agosto de 1947, ficou conhecida como

Cédigo de Nuremberg*’. Referido diploma legal é tido como o primeiro Cédigo

42 Importa notar que a utilizacdo dos dados das pesquisas realizadas em tais condi¢des, ainda que
possam contribuir com informacgdes valiosas, ndo devem ser utilizadas na atualidade em respeito as
milhares de pessoas submetidas aos tratamentos desumanos que devem ser lembrados, apenas,
para ndo mais serem repetidos. Sobre o holocausto, pesquisar em: UNITED States Holocaust
Memorial Museum. Enciclopédia do Holocausto. Disponivel em:
<http://www.ushmm.org/wlic/ptbr/article.php?Moduleld=10005144>. Acesso em: 01 jun. 2011.

3 Ver em: JUDT, Tony. Pds-guerra: uma histéria da Europa desde 1945. Trad. De José Roberto
O’Shea. Rio de Janeiro: Objetiva, 2008. p.67

“4 Pessini e Barchifontaine pontuam: “Na década de 1960, muitos artigos sobre pesquisa médica
foram publicados nos Estados Unidos, mas nédo foi dada grande atengéo as questfes éticas porque
considerou que o Cédigo de Nuremberg e os regulamentos subseqiientes tinham conferido uma
direcdo mais que adequada para evitar novos problemas éticos. Além disso, julgava-se que as graves
violagdes a ética cometidas pelos médicos nazistas ndo poderiam acontecer na América”. PESSINI,


http://www.ushmm.org/wlc/ptbr/article.php?ModuleId=10005144

Internacional de Etica para pesquisas com seres humanos, estabelecendo padrdes
de conduta a serem seguidos em experiéncias cientificas com humanos. Trouxe o
minimo ético que nao tolera, em especial, pesquisas que tenham objetivos bélicos,
politicos ou eugénicos, ao tempo em que destaca a necessidade do livre
consentimento do participante.

Os direitos humanos sdo uma conquista real e devem ser respeitados e
considerados em todas as relacdes que envolvam o bem estar da raca humana. A
Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, aprovada pela Assembléia Geral das
Nacdes Unidas, em 10 de dezembro de 1948*, proclama que todo homem tem
direito de ser, em todos os lugares, reconhecido como pessoa. A positivacao desse
entendimento, reflexo de longa elaboracao teédrica, evidentemente nao resolve todos
0s problemas ético-juridicos, notadamente aqueles persistentes e relacionados a
Bioética, mas é uma conquista evidente que deve ndo apenas ser proclamada, mas
também, efetivada.

No ordenamento juridico patrio, a Constituicdo Federal de 1988, em respeito
aos valores éticos e sociais da pessoa humana, inseriu em seu texto varios
dispositivos em observancia a teoria dos direitos fundamentais, dando relevancia a
diversos pontos indispensaveis a protecao e valoracdo do ser humano, tais como: a
dignidade humana como fundamento (inciso Ill do art. 1.°); a construgdo de uma
sociedade livre, justa e solidaria (inciso | do art. 3.°); a prevaléncia dos direitos
humanos (inciso Il do art. 4.°).

No Brasil, em observancia ao comando do art. 22 da Declaragcéo Universal
dos Direitos Humanos, que afirma ser direito de todos uma vida condigna, foram
aprovadas as Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisa em Seres
Humanos, por meio da Resolucédo n® 196, de 10 de outubro de 1996, do Conselho
Nacional de Satde (CNS)*. A Resolucdo em questdo incorporou, sob a 6tica do
individuo e das coletividades, os quatro referenciais basicos da Bioética: autonomia,

ndo-maleficéncia, beneficéncia e justica. Além disso, visa assegurar os direitos e

Leocir; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de. Algumas questfes para o futuro da bioética na
regido latino-americana. In: PESSINI, Leo; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de. Bioética na
Ibero-América: histéria e perspectivas. Sao Paulo: Loyola, 2007b. p. 80-81.
5 ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS (ONU). Declaragéo Universal dos
Direitos Humanos. Disponivel em: <http://www.onu-brasil.org.br/documentos

direitoshumanos.php>. Acesso em: 29 dez. 2002.
% BRASIL. Ministério da Saude. Conselho Nacional de Sadde. Resolugdo n® 196/MS/CNS, de 10 de
outubro de 1996. Diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos.
Disponivel em: <http://www.anvisa.gov.br/legis/resol/196_96.htm>. Acesso em: 25. jan. 2011.


http://www.anvisa.gov.br/legis/resol/196_96.htm

deveres que dizem respeito a comunidade cientifica, aos sujeitos da pesquisa e ao
Estado (SARDINHA PINTO, 2004, p. 214-215).

A Declaracdo Universal do Genoma Humano e dos Direitos Humanos, de
1997, constitui mais uma etapa no processo de evolucdo do disciplinamento das
pesquisas envolvendo o patrimbnio genético humano, a luz dos valores éticos e
morais, expressos, principalmente, por meio dos direitos humanos e fundamentais
(CASADO, 2007).

O alto risco que envolve a experimentacdo cientifica em seres humanos
requer do profissional a observancia de regras e principios ético-juridicos. Dentre
estes, destaca-se a necessidade de esclarecer sobre a natureza e consequéncia da
pesquisa, requerendo o consentimento por escrito do paciente ou, caso este nao
possa consentir livremente, a pesquisa sera realizada em seu beneficio apos
expressa autorizacdo do seu representante legal®’.

Com efeito, nas experimentacdes cientificas deve haver também a

ponderacédo entre riscos e beneficios. Como salienta Diniz (2006):

Deverdo os beneficios para os participantes e para a sociedade ser
bem maiores que os danos. A pesquisa tem de prevenir ou aliviar um
problema que afeta o bem-estar do paciente, devendo o risco ser
justificado pela importancia da vantagem esperada. A experiéncia
deve ter condicdo de ser suportada pelo doente, levando-se em
conta sua situagcdo fisica, psiquica, social e educacional. O
pesquisador responsavel terd de suspender a pesquisa assim que
perceber algum dano grave a salde do participante e informar o
Comité de Etica em Pesquisa de todos os efeitos adversos ou fatos
relevantes que venham a alterar o curso normal da pesquisa. (DINIZ,
2006, p. 433).

Percebe-se que aquele individuo ou grupo de individuos que se submetem
as pesquisas experimentais ndo podem ser tratados como “cobaias”. Qualquer
procedimento em fase de estudo deve ter como orientacdo principal o beneficio do
paciente. Os danos que possam ser verificados devem ser sempre inferiores aos
beneficios, e, além da observancia do consentimento livre e esclarecido, deve ser
oportunizada ao paciente, ou responsavel por ele, inclusive, a possibilidade de

suspensdo do tratamento sempre que deseje, por meio do dissentimento®®. Além

“" BRASIL. Cadigo de Etica Médica: legislagdo dos Conselhos de Medicina. 15. ed. Rio de Janeiro:
CREMERJ, 2005.

8«0 dissentimento pode surgir, ao invés do consentimento, perante as propostas de informacao, de
intervencao para diagnoéstico, ou para prognéstico, ou para terapia; €, apés o consentimento, como



disso, aquele que se submete a pesquisas biomédicas tem o direito a indenizacao
por dano, sendo nula qualquer rendncia essa garantia.

Estes sdo apenas exemplos de diretrizes a serem seguidas em experiéncias
gue envolvam seres humanos. Além desses, € possivel citar: relevancia sécio-
humanitaria da pesquisa, trazendo vantagens bastante significativas para o paciente
que a ela se submeter; garantia de que os danos previsiveis serdo evitados; o
respeito aos valores morais, éticos, culturais, sociais e religiosos, principalmente.

Além dos problemas relacionados as experimentacdes cientificas em seres
humanos, a defesa da vida humana também pode ser observada em outras
questdes envolvendo conflitos na area de saude, cuja complexidade exige mais do
gue a ética médica € capaz de resolver. A bioética, nesse contexto, surge como uma
ferramenta apta a lidar com os novos conflitos morais postos na pés-modernidade, e

decorrentes, sobretudo, dos avancos cientificos no campo da medicina.

1.3 EMERGENCIA DA BIOETICA: BREVES LINHAS

A Bioética encontrou no contexto cultural do século XX terreno propicio ao
seu desenvolvimento (DURAND, 2010, p. 27). De um lado, o progresso
técnicocientifico, especialmente, no campo biomédico (PELEGRINO, 2007), e de
outro, as transformacgdes sociais e politicas, passaram a exigir uma melhor reflexdo
do homem sobre suas acfes, notadamente quando em risco a sua existéncia.

N&o existe um marco definitivo para o surgimento da bioética, mas alguns
doutrinadores apontam dois momentos em que o neologismo "bioética" teria se
originado: Na Universidade de Wisconsin, em Madison, por Van Rensselaer Potter e

na Universidade de Georgetown, em Washigton, por Andre Hellegers®.

revogacao dessa vontade manifesta. Aqui, como liberdade essencial, ter4 o condéo de,
independentemente da forma que revista, destruir o consentimento prestado”. RODRIGUES, Joao
Vaz. O Consentimento Informado para o Acto Médico no Ordenamento Juridico Portugués
(Elementos para o estudo da manifestacdo da vontade do paciente). Coimbra: Coimbra, 2001. p. 354-
355.

9 De acordo com Ferrer e Alvarez: “Potter foi o primeiro a cunhar o termo "bioética” e o primeiro a
usa-lo numa publicagdo. Em janeiro de 1971, Potter publicou o primeiro livro com a palavra "bioética"
em seu titulo : Bioethics: Bridge to the Future. Ja em 1970, o oncologista empresta a palavra
"bioética" num titulo de artigo: Bioethics: The Science of Survival. Nesse mesmo ano, também a
utilizou numa nota ao pé de pagina em outro artigo de sua autoria, publicado na revista Zygon”.
FERRER, Jorge José; ALVAREZ, Juan Carlos. Para fundamentar a bioética. Teorias e paradigmas
tedricos na bioética contemporanea. Sao Paulo: Edig6es Loyola, 2005. p. 60. Ver também: DRANE,



Segundo a visdo Potteriana, a Bioética foi inicialmente concebida como uma
nova forma de lidar com aspectos da vida a partir da ética, preocupada com a
sobrevivéncia do planeta e a qualidade de vida humana, trazendo para o ambito de
consideracdo da Bioética, além das questdes biomédicas, temas relacionados ao
meio ambiente (GARRAFA, 2004, p. 49).

Para Diniz (2006, p.13), a Bioética constitui “um conjunto de reflexdes
filosoficas e morais sobre a vida em geral e sobre as praticas médicas em particular”.
Afirma que, para a solucédo de problemas individuais e coletivos, relacionados com a
biologia molecular, a embriologia, a engenharia genética, a medicina, a
biotecnologia, € preciso fazer uso de pesquisas multidisciplinares que abarquem
diversas areas do saber, como a sociologia, a filosofia, a antropologia, ecologia,
judiciéria, politica etc (DINIZ, 2006, p.13).

De acordo com Moran (2006, p. 50-51), uma definicdo de Bioética é
verdadeiramente complexa porque se move em uma zona de interrelacdes plurais,
onde se deve conjugar a necessidade de investigacdo e progresso tecnocientifico
com a protecdo e respeito da vida humana, ndo apenas presente, como também
futura. Partindo dessa compreenséo, o0 autor estabelece os seguintes caracteres da
Bioética: € uma reflexdo sistematica e, nesse sentido, entende-se a bioética como
disciplina; é uma reflex@o interdisciplinar; esta reflexdo deve realizar-se no marco do
pluralismo, uma das caracteristicas da cultura moderna; é uma disciplina marcada
pelo dialogo em que seus locutores devem proceder com sinceridade e humildade
intelectuais.

Autores renomados como Daniel Callahan e Albert Jonsen trataram, nos
idos da década de 1970, do carater disciplinar da Bioética. A visdo desses autores
foi bem referenciada, por exemplo, nas obras de Durand (2010, p. 111-112) e Ferrer
e Alvarez (2005, p. 77-78). Nessa oportunidade, importa destacar posicionamentos
mais atuais de alguns doutrinadores que tratam da pertinéncia da bioética como
disciplina académica.

Ferrer e Alvarez (2005, p. 78) acreditam que a interdisciplinaridade da
Bioética pde em risco o seu reconhecimento como disciplina autbnoma. A Bioética
seria plural, possuindo diversidade de teorias, paradigmas tedricos e metodologias

de analise, donde resulta que essa sua riqueza seria também a sua pobreza.

James; PESSINI, Leo. Bioética, Medicina e Tecnologia: Desafios éticos na fronteira do
conhecimento humano. S&o Paulo: Loyola, 2005. p. 38.



Para os mesmos autores, a Bioética ndo se sustenta sozinha, devendo,
para ter status de verdadeira ética, estar filiada, como subdisciplina, a filosofia ou a
teologia (FERRER; ALVAREZ, 2005, p. 78-79). Por isso, acreditam que a
perspectiva secular e pds-moderna da Bioética teria dificuldade em lidar com
questdes fundamentais, como as relacionadas a velhice, a dor e a morte, por
exemplo. Em razdo da importancia da teologia para as reflexdes da Bioética, “os
pensadores religiosos teriam a responsabilidade de, pelo menos, estabelecé-las,
embora ndo possam produzir respostas que satisfagam a todos” (FERRER;

ALVAREZ, 2005, p. 80). Afirmam:

Concluimos que talvez seja melhor concebé-la como uma
subdisciplina da ética (filos6fica e teoldgica), que exige
inevitavelmente o didlogo interdisciplinar, sem o qual é impossivel
abordar com serenidade as questdes praticas que nos séo postas
todos os dias nos campos proprios da bioética: as ciéncias da vida e
da saude, inclusive a protecdo do ambiente. (FERRER; ALVAREZ,
2005, p. 81)

Kottow (2010, p. 159-173) reconhece o carater disciplinar da Bioética,
entretanto, aponta alguns problemas que enfrenta, colocando em risco sua
autonomia. Entende que a Bioética perde vigor se nado insiste em seu carater
disciplinar e em assumir a responsabilidade de ser transdisciplinar, ou seja, deve
nutrir-se de diversas disciplinas, assim como entregar sua assessoria aqguelas que
sustentam as praticas sociais pertinentes. As debilidades da Bioética, segundo
Kottow, decorrem da falta de orientacdo tematica e da sua inconstancia frente a
influéncias académicas, estando as questdes relacionadas a sua forma num plano
secundario™.

Lepargneur (2004, p. 14) recusa o conceito de Bioética como uma “disciplina
em formacéao”, defendendo-o como “disciplina de um certo confronto (sem problema
pendente e controverso a bioética) que aceita o dialogo legal e esclarecido entre

visdes inicialmente divergentes”.

*0 afirma: Ratificar el estatus diciplinario de la bioética, indicando que sus debilidades yacen, mas que
em curstiones de forma, en su falta de orientacion temética y en su extrema veleidad frente a
influencias académicas, a los embates de la Realpolitik y sus poderes facticos, a las tentaciones de
defender doctrinas e intereses y de permitir el predominio de hegemonias culturales que predenden
tener validez horizontal a através de uma gama muy dispersa de realidades sociales. KOTTOW,
Miguel. Bioética: uma disciplina en riesgo. Revista Redbioética/lUNESCO. v. 1, n. 1, 2010. p.159-
173. Disponivel em: <
http://www.unesco.org.uy/ci/fleadmin/shs/redbioetica/revista_2/revista2.pdf>Acesso em: 20 set. 2011.



Durand (2010), por sua vez, considera que a analise da disciplinaridade da
Bioética representa uma de suas controversias de ordem secundaria. Afirma que se
trata de uma disciplina renovada, especialmente, por: possuir um corpus especifico
e significativo; ter quantidade consideravel de pesquisadores e especialistas,
denominados bioeticistas, que julgam exercer essa disciplina; suas reflexdes e

objetivos serem especificos. Aduz:

O campo da bioética (saude, doenca, sofrimento, vida, morte) é
evidentemente multidisciplinar: muitas disciplinas estdo implicadas,
cada uma a seu modo. Mas quando se diz bioética visa-se (ou
dever-se-ia visar) uma reflexdo de ordem ética (natureza da
bioética). E essa reflexdo, devido a complexidade do assunto, deve
contar com a contribuicdo de diversas disciplinas (metodologia). Ao
privilegiar a expressdo “‘campo disciplinar” ou “campo
interdisciplinar” corre-se o risco de marginalizar a especificidade do
olhar que se quer ter. (DURAND, 2010, p. 112)

Durand (2010) discorda da posicéo de Ferrer e Alvarez quanto a atuacio de
filésofos e tedlogos na andlise das questdes bioéticas. Entende que seria um erro
reservar as reflexdes bioéticas a analise de tais especialistas, isto porque “filésofos e
tedlogos contribuem com um conhecimento pessoal, assim como cada um dos
outros participantes do debate” (DURAND, 2010, p. 113). Ainda que a reflexdo seja
de ordem ética e, filosdfica, afirma o citado autor, esse mister ndo deve ser
reservado tdo somente aqueles estudiosos.

Esta é a posicdo mais razoavel. A Bioética é uma disciplina autbnoma, com
caracteristicas proprias da pés-modernidade, a exemplo da pluralidade, consistente
no dialogo com diversas areas do conhecimento. Esse atributo lhe habilita a
enfrentar os complexos problemas resultantes do progresso cientifico, inclusive,
aqueles atinentes a saude publica.

As transformacdes processadas, em especial, no ambito social, politico e
tecnolégico da sociedade dos anos 60 foram fundamentais para o nascimento da
disciplina Bioética®. Dentre os processos de transformacdo das sociedades que
marcaram o espirito da disciplina, o desenvolvimento no campo das ciéncias e da

moralidade ganha destaque®.

° Sobre as origens da Bioética ver também: CICCONE, Lino. Bioética: Histdria, principio, cuestiones.
2. ed. Madrid: Pelicano, 2006.

°2 Débora Diniz relata gue: “De uma lado, um grande desenvolvimento tecnolégico fez surgir dilemas
morais inesperados relacionados a pratica biomédica (por biomedicina, é preciso entender todo o



Ferrer e Alvarez destacam duas correntes culturais decisivas para a
compreensao do nascimento da Bioética, processadas a partir do século XX: “1) o
progresso cientifico-tecnolégico, particularmente no campo biomédico, e 2) as
grandes mudancas sociais e politicas, que transformaram a convivéncia humana na
maior parte dos paises de nosso planeta”.

Para Durand (2010, p. 27), os diversos acontecimentos particulares que
contribuiram para o surgimento da Bioética estao relacionados a “fatores externos
imediatos” e “fatores internos”. Os externos estariam ligados a evolugao cultural, em
especial, “o desenvolvimento tecnolégico, a emergéncia dos direitos individuais, a
modificacdo da relacdo médico-paciente e o pluralismo social’. Os internos,
resultantes de situacBes processadas no proprio ambito da saude, especialmente
agueles que tiveram repercussao social.

Entre os eventos que contribuiram para o surgimento da Bioética, cumpre
mencionar a criagdo da maquina de hemodiélise pelo Dr. Belding Scribner, em 1961
na cidade de Seattle. Segundo Gay Durand, referida descoberta foi a primeira a
levantar questionamentos éticos com repercussao social (DURAND, 2010, p. 28).

Antes do desenvolvimento da técnica da hemodidlise, o planeta j& assistia a
inomeros avangos importantes no campo da medicina, como o tratamento de
pacientes tuberculosos com o uso da estreptomicina, em 1946; o uso da penicilina, a
partir de 1928, para tratamento da pneumonia e outras doencas; o0 uso da droga
metotrexato, a partir de 1947, no tratamento da leucemia; o desenvolvimento da
vacina para poliomielite, com os estudos iniciados em 1949; o tratamento da
esquizofrenia com a droga clorpromazina, em 1952; também, em 1952, a utilizacéo
de marcapasso para as arritmias cardiacas e a realizacao da primeira operacao de
coracdo aberto; a reanimacdo cardiopulmonar, em 1958, entre outros (JONSEN,
2005, p.65-66).

exercicio profissional relacionado a salde e a doenca dos seres, seja no campo da medicina
propriamente dita, seja da enfermagem, nutricdo, biologia, psicologia, entre outros). Por outro lado, os
anos 60 foram também a era das conquistas pelos direitos civis, o que foram também a era das
conquistas pelos direitos civis, o que fortaleceu o surgimento de movimentos sociais organizados,
como o feminismo, 0 movimento hippie e 0 movimento negro, entre outros grupos de minorias sociais,
promovendo, com isso, um revigoramento dos debates acerca da ética normativa e aplicada. Esses
diferentes movimentos sociais adotaram como bandeira e trouxeram a tona questdes relacionadas a
diversidade de opinides, o respeito pela diferenca e o pluralismo moral”. DINIZ, Débora. Bioética: um
Novo Conceito. In CESARINO, Antonio Carlos...et al. A ética nos grupos: contribuicao do
psicodrama. S&o Paulo: Agora, 2001. p.31.



O tratamento por hemodialise ganha destaque porgue quando da sua oferta
ao publico j& havia portadores da doenca aguardando a chance de tratamento como
esperanca de sobrevivéncia. Os profissionais se véem diante do problema da
selecdo dos pacientes: Que critérios, portanto, poderiam ser adotados na escolha
dos pacientes? Para resolver o dilema, foi formado um comité por nove pessoas,
dois médicos e sete leigos™>.

Cumpre mencionar também o0s impasses que surgiram quando o
procedimento dos transplantes foi sendo aperfeicoado. O principal deles diz respeito
ao estabelecimento dos critérios de determinagcdo da morte. A partir de que
momento o 6rgdo poderia ser subtraido do corpo ja dito como morto? O comité da
Escola de Medicina de Harvard editou, a partir de 1968, o critério da morte cerebral.
Este ndo foi aceito de forma unanime, sendo indagado se a morte era um fato
biol6gico ou um julgamento filosofico. Os parametros estabelecidos pelo comité da
Escola de Medicina de Harvard, apesar de aceitos pelos meios cientificos e
juridicos, foram redefinidos, nos Estados Unidos, a partir de 1981, por meio da lei
intitulada Uniform Statute for the Determinations of Death (DURAND, 2010, p. 29).

NoO que toca aos avangos no campo das ciéncias sociais, ganham destaque
as conquistas referentes aos direitos humanos. O Direito, como instrumento de
controle social e garantia de direitos, apés a Segunda Guerra® Mundial, tem
avancado, especialmente, na busca pela prote¢éo da dignidade humana.

Além dos fatores externos, como o desenvolvimento tecnolégico, a
emergéncia dos direitos individuais, a modificacdo da relacdo médico-paciente e o

pluralismo social, como ja afirmado, fatores internos, resultantes de situagfes

%3 Questodes relacionadas com problema da alocacgéo de recursos e a tomada de decisdes, como se
vé, ha muito vem servindo de objeto de reflexao pelos estudiosos da bioética e a sociedade. Como
afirma Durand Guy: “Pela primeira vez, médicos delegavam a leigos seu poder de decisdo em relacdo
a admissibilidade de um tratamento. Com efeito, havia-se julgado que os leitos eram capazes de
tomar tdo boas decisdes quanto os médicos em um caso semelhante, uma vez que a justica na
selecao dos pacientes candidatos a um tratamento nao dependia propriamente de uma aptiddo
meédica. Como a maior parte dos pacientes era “medicamente escolhivel’, o comité se serviu, para
operar essa selecao, de critérios sociais tais como a produtividade no seio da comunidade e o bom
comportamento. Aqueles cuja candidatura era rejeitada em funcdo desses critérios eram, por esse
fato, condenados & morte. A opinido publica criticara fortemente o emprego de critérios sociais para
decisdes tao cruciais como as que implicam a vida e a morte de seres humanos”. DURAND, Guy.
Introducédo Geral & Bioética: historia, conceitos e instrumentos. Tradug¢do de Nicolas Nyimi
Campanario. 3.ed. Sdo Paulo: Centro Universitario Sao Camilo; Loyola, 2010. p. 28.

* Flavia Piovesan constata que: “Contudo, a verdadeira consolidagao do Direito Internacional dos
Direitos Humanos surge em meados do século XX, em decorréncia da Segunda Guerra Mundial”.
PIOVESAN, Flavia. Direitos Humanos e o Direito Constitucional Internacional. 8. Ed. Editora
Saraiva, 2007. p. 120.



processadas no proprio ambito da saude, também contribuiram para o nascimento
da disciplina Bioética.

Nesse passo, cumpre lembrar o desastroso caso Tuskegee®®, relacionado
ao estudo da sifilis em pacientes afroamericanos pobres e analfabetos, incluindo
também como cobaias individuos saudaveis, para a observacdo da progressao
natural da doenca sem a utilizacdo do tratamento. Na pesquisa em referéncia, 0s
doentes envolvidos apenas foram informados de que possuiam “mau sangue”, e que
receberiam todos os custos do tratamento, inclusive cobertura das despesas com o
funeral. O objetivo principal da pesquisa, que teve a duracéo de 40 (quarenta) anos,
foi a compreensdo exata de como a bactéria causadora da sifilis destroi o corpo
humano.

As "cobaias" viviam na cidade de Macon, estado do Alabama e, mesmo
apos a definicdo de um tratamento padréo para a doenca, a base de penicilina, os
doentes ndo foram tratados, resultando em centenas de mortes e prejuizos
irrecuperaveis para as familias dos pacientes envolvidos na pesquisa. Seu fim
apenas foi possivel com a publicacdo de uma reportagem no jornal The New York
Times, em 16 de julho de 1972.

Este € apenas um dos lados obscuros das pesquisas cientificas utilizando
humanos. Tais praticas e abusos ja cometidos contra a dignidade humana precisam
ser constantemente relembrados, para ndo cairem no esquecimento, especialmente
na atual fase de corrida por descobertas cientificas e aprimoramento daquelas ja
existentes. As possibilidades sao inimeras e é preciso continuar pensando até onde
o homem deve ir com esses tipos de experimentos, caso seja realmente possivel
conceber uma limitacdo as experimentacdes cientificas em seres humanos.

Mas ndo somente isso. Como sera visto no capitulo seguinte, os individuos
submetidos as pesquisas, por vezes, sao aqueles que delas ndo se beneficiam. Os

altos custos do progresso médico excluem parte significativa dos seres humanos

*® Sobre o caso Tuskegee ver: MORAN, Luis Gonzalez. De la bioética... al bioderecho: libertad, vida
y muerte. Madrid: Editorial Dykinson, 2006. p. 25; GARRAFA, Volnei. PRADO, Mauro Machado.
Mudancas na declaragéo de Helsinki: Fudamentalismo econdmico, imperialismo ético e controle
social. In: LINS JUNIOR, George Sarmento (Org.). Direitos Humanos e Bioética. Macei6: EDUFAL,
2002. p. 77-90; DURAND, Guy. Introducéo Geral a Bioética: histéria, conceitos e instrumentos.
Traducao de Nicolas Nyimi Campanario. 3.ed. Sao Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo: Loyola,
2010. p.41 e GARRAFA, Volnei e PESINI, Leocir (Org.). Bioética: Sdo Paulo: Loyola, 2003. p. 355.



das suas conquistas, resultando em distorcbes que precisam ser corrigidas. A
Bioética, especialmente as correntes preocupadas com a realidade econdmica dos
paises latinoamericanos, € uma ferramenta necessaria na pos-modernidade, para
realizar a justica social por meio do compartilhamento democratico das tecnologias

médicas avancadas.



2 BIOETICA E ALOCACAO DE RECURSOS DE ASSISTENCIA EM SAUDE

O modelo principialista vem tentando, de modo insuficiente (SCHRAMM,
2011), adaptar o contexto coletivo a seus quatro principios basicos: néo-
maleficéncia, beneficéncia, autonomia e justica®®. Entretanto, as diretrizes éticas
elaboradas para a Bioética principialista dizem mais respeito a interacdes entre
individuos, como ocorrem nas relagbes médico-paciente e entre investigador e
pessoas submetidas a experiéncias cientificas (SCHRAMM; KOTTOW, 2001). Foi
pensado e desenvolvido em um contexto social e para problemas morais diversos
daqueles vividos, por exemplo, por paises latino-americanos, como o Brasil.

Por outro lado, fatores como o progresso técnocientifico no campo das
ciéncias da vida e da saude, o surgimento de novas doencas, como a Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA/AIDS) e o cancer, que atingem todas as
sociedades, com diferentes padrbes de desenvolvimento, bem como a emergéncia
por uma demanda qualificada de servicos de saude, apresentam novas questdes
éticas também para o campo da saude publica (SCHRAMM; KOTTOW, 2001).
Dentro desse contexto, surgem pesquisadores preocupados com tematicas
atinentes a realidade de paises em desenvolvimento, propondo vertentes da Bioética
mais condizentes com os dilemas morais que afetam, em especial, a satde publica,

como restard demonstrado nas linhas seguintes.

2.1 A BIOETICA PRINCIPIALISTA E SUA INADEQUACAO A REALIDADE DOS
PAISES LATINOAMERICANOS

Apesar de se tratar de uma disciplina relativamente nova, cujas sementes
foram lancadas nos Estados Unidos, entre os anos 50 e 60, ja ha farta producéo
literaria tratando da Bioética em diversas areas do conhecimento, como na Medicina
e no Direito. A Bioética tradicional, enquanto ferramenta notadamente de defesa,
assim que comecou a tragar seus contornos iniciais e a se desenvolver a partir do

pensamento de doutrinadores anglo-saxdes, com sua incorporagdo pelo Instituto

*® Melhor tratados nas linhas seguintes.



Kennedy®’, propds uma reflexdo critica a respeito da pratica cientifica, buscando
estabelecer padrbes universais para orientar comportamentos.

Registre-se, desde ja, que um grande equivoco cometido por alguns
estudiosos da Bioética é ainda acreditar que esta se resume tdo somente aos quatro
principios basicos da autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica. Referidos
principios, no contexto histérico em que surgiram, e até na atualidade, sdo de
extrema importancia nas reflexdes e praticas da Bioética. Entretanto, ndo esgotam a
disciplina, que se revela cada vez mais plural e complexa.

A implementacdo dos quatro principios da Bioética tradicional surgiu com
propdsitos definidos. Em meio as acusacfes e escandalos envolvendo pesquisas
com seres humanos, especialmente, nas décadas de 1960 e 1970, o Governo e
Congresso estadunidenses formaram um comité nacional, com o objetivo de definir
principios éticos para nortear as pesquisas cientificas envolvendo seres humanos.
Em 1974, foi formada a “Comissédo Nacional para a Prote¢cdo de Sujeitos Humanos
na Pesquisa Biomédica e Comportamental”’, cujos trabalhos deram origem ao
Relatorio Belmont, marco histérico e normativo para a Bioética (DINIZ; GUILHEM,
2008, p. 21-22)

As autoras também pontuam que, a partir da publicacdo do Relatorio
Belmont, “teve inicio a formalizagdo definitiva da Bioética como um novo campo
disciplinar” (DINIZ; GUILHEM, 2008, p. 23). A Bioética, nesse contexto, surge como
ferramenta que objetiva a protecdo dos seres humanos sujeitos a pesquisas
cientificas (DINIZ; GUILHEM, 2008, p. 25).

A partir da edicdo da obra Principios da Etica Biomédica, em 1979, pelos
autores Beauchamp e Childress, “a Bioética consolidou sua forca tedrica,
especialmente nas universidades estadunidenses (DINIZ; GUILHEM, 2008, p. 21-
25). Beauchamp e Childress, seguindo a proposta difundida pelo Relatério Belmont,

formularam uma teoria Bioética fundamentada em quarto principios gerais que

*" “Incorporada pelo Instituto Kennedy, a Bioética sofreu ja em 1972 uma forte reducéo da sua
concepcao potteriana original ao ambito biomédico. E foi com essa roupagem que ela acabou
difundida pelo mundo a partir dos Estados Unidas da América do Norte: uma Bioética anglo-sax6nica,
com forte conotacéo individualista, cuja base mais forte de sustentacéo repousava exatamente sobre
a autonomia dos sujeitos sociais, categoria que tinha como conseqiiéncia operacional/pratica a
exigéncia de aplicacdo dos chamados “termos de consentimento informado”. Esta basicamente foi a
concepcao que acabou divulgando a Bioética internacionalmente a partir dos anos 1970 e ao longo
dos anos 1980, tornando-se conhecida e reconhecida em todo o mundo”. °* GARRAFA, Volnei.
Reflexdes sobre politicas publicas brasileira de sadde a luz da bioética. In: FORTES, Paulo Ant6nio
de Carvalho; ZABALI, Elma Lourdes Campos Pavone. Bioética e Saude Publica. 3. ed. Sdo Paulo:
Loyola, 2004. p. 49.



acreditam serem capazes de orientar moralmente as decisfes dos pesquisadores e
dos clinicos no ambito da biomedicina, quais sejam: 1) respeito pela autonomia; 2)
nao-maledicéncia; 3) beneficéncia e 4) justica.

Em linhas gerais, o principio da autonomia requer “que o profissional de
saude respeite a vontade do paciente, ou de seu representante, levando em conta,
em certa medida, seus valores morais e crengas religiosas” (DINIZ, 2006, p. 16).
Reconhece, portanto, que o paciente tem o dominio sobre a prépria vida®®. O
principio da beneficéncia requer “o atendimento por parte do médico ou do
geneticista aos mais importantes interesses das pessoas envolvidas nas praticas
biomédicas, para atingir seu bem-estar, evitando, na medida do possivel, quaisquer
danos” (DINIZ, 2006, p. 17). O principio da n&do-maleficéncia, por sua vez, “é um
desdobramento do principio da beneficéncia, por conter a obrigacdo de néao
acarretar dano intencional e por derivar da maxima ética médica: primum non
nocere”. (DINIZ, 2006, p. 18). Por fim, o principio da justica “requer a imparcialidade
na distribuicdo de riscos e beneficios, no que atine a pratica médica pelos
profissionais de saude, pois os iguais deverdo ser tratados igualmente” (DINIZ,
2006, p. 18).

Sobre a corrente principialista, Durand (2010) ressalta:

No contexto pluralista da sociedade liberal americana, tal teoria
parece impossivel de ser imaginada. E até mesmo em razdo da
multiplicidade dos sistemas morais que a estratégia consistiu em
evitar a discussao sobre uma teoria possivel e apenas para alguns
principios de segunda ordem, sobre os quais é mais facil se
entender. Por mais paradoxal que possa parecer, a Bioética se
sistematizou de modo a evitar questbes fundamentais que nao
poderiam ter produzido consenso, mas que estao na propria origem
do movimento bioético (DURAND, 2010, p. 51).

A teoria principialista, como ndo poderia deixar de ser, é objeto de muitas
criticas. Dentre as quais, cumpre destacar aquelas levantadas por pesquisadores

periféricos®, que enumeraram as dificuldades da importacdo da teoria principialista

°% Sobre o principio da autonomia, Maria do Céu Patrdo Neves adverte: “A autonomia n3o é apenas
entendida numa acepc¢ao negativa, com direito a respeitar, mas também positiva enquanto exige do
outro o estabelecimento de condi¢des para o seu exercicio”’. NEVES, Maria do Céu Patrdo. Sentidos
da vulnerabilidade: caracteristicas, condicao e principio. In: BARCHIFONTAINE, Christian Paul de;
ZOBOLI, Elma Lourdes Campos Pavone (Org.). Bioética, Vulnerabilidade e Salde. Sdo Paulo:
Centro Universitario Sdo Camilo, 2007. p. 32.

% “As Bioéticas periféricas seriam aquelas desenvolvidas nos paises periféricos da Bioética, isto ¢,
paises em que a disciplina surgiu mais tardiamente e onde os estudos vém se caracterizando pela



para suas realidades. Coube, entdo, aos periféricos, identificar as incompatibilidades
com relagdo a importacdo acritica dos principios que a proposta da teoria
principialista, desenvolvida por Beauchamp e Childress, defendia como universal,
aos paises latinoamericanos. Segundo Diniz e Guilhem (2008, p. 38), nessa fase de
critica ao principialismo, teve papel decisivo o resgate das diferencas culturais na
articulagéo das distingbes das crencas morais. Importa saber, segundo as autoras,
se esse movimento critico proposto pelos periféricos em relacdo a teoria
principialista tera a repercussao necessaria.

Garrafa € um dos pesquisadores periféricos que elaboram criticas a Bioética
principialista. Afirma que, dos quatro principios dessa teoria, o da justica, embora
mais ligado ao coletivo, ficou em segundo plano. Este fato, segundo Garrafa (2006),
se deve ao superdimensionamento da autonomia na Bioética estadunidense nos
anos de 1970 e 1980, o que resultou no surgimento da industria do consentimento

informado®®. Como bem pontuado pelo autor:

Apesar de sua reconhecida praticidade e utilidade para andlise de
situacdes clinicas e em pesquisa — € sabidamente insuficiente para:
a) analise contextualizada de conflitos que exijam flexibilidade para
determinada adequacdo cultural; b) enfrentamento de macro-
problemas bioéticos persistentes ou cotidianos enfrentados por
grande parte da populacdo de paises com significativo indice de
exclusdo social como o Brasil e seus vizinhos da América Latina e
Caribe. (GARRAFA, 2006).

Os principios da autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica, como
ja afirmado, ndo sdo o0s Unicos relacionados a Bioética, apesar de alguns
doutrinadores ainda confundirem a Bioética com a teoria principialista, como se a
Bioética se esgotasse nos seus quatro pilares béasicos. E evidente que esses

principios servem de parametros para as investigacoes e diretrizes da Bioética. Ha,

importacdo de teorias dos paises centrais, aqueles onde originalmente nasceu e se consolidou”.
DINIZ, Débora. O que é Bioética. Sao Paulo: Brasiliense, 2008. p. 39.

% Garrafa constata: “Criada inicialmente para defender os individuos mais frageis e, portanto, mais
vulneraveis na relacdo médico-paciente, a nova teoria mostrou ser uma espécie de faca de dois
gumes. Utilizada de forma massificada, e muitas vezes inescrupulosa, por alguns profissionais da
area de direitos, os “termos de consentimento informado” passaram a servir como verdadeiras armas
contra médicos, dentistas, psicélogos e outros profissionais. Com o passar dos anos, esses, para se
defender, comecaram a aprender a construgdo de suas defesas ja nos cursos de graduacao, que
passaram a incluir nos curriculos de estudo a arte de elaborar termos de consentimento de modo a
nao deixar “vazios” para possiveis processos judiciais”. GARRAFA, Volnei. Reflexdes sobre politicas
publicas brasileira de saude a luz da bioética. In: FORTES, Paulo Anténio de Carvalho; ZABALI, Elma
Lourdes Campos Pavone. Bioética e Saude Publica. 3. ed. Sdo Paulo: Loyola, 2004. p. 59.



entretanto, diante das particularidades de como as questbes se apresentam na
pratica, “a necessidade de uma regulamentacdo mais especifica que permita
também uma orientagdo mais concreta das condutas” (MINAHIM, 2005, p. 41).

Na falta de legislacdo ou, diante de conflitos em que a legislacdo vigente
ndo aponte solucdo, os principios bioéticos terdo importancia ainda maior. Nesse
passo, importa trazer a baila algumas das reflexdes da Bioética em relacdo ao
dilema da alocacéo de recursos para 0s servicos publicos de saude. O principio da
justica, ndo considerado da devida forma pela Bioética principialista, tera papel de
fundamental destaque na consideracdo dos dilemas bioéticos em saude, do ponto
de vista dos paises latinoamericanos, em especial, do Brasil.

2.2 BIOETICA, JUSTICA DISTRIBUTIVA E ALOCACAO DE RECURSOS DE
ASSISTENCIA EM SAUDE

O progresso cientifico € uma realidade. Com a associacdo da
tecnologia a ciéncia, o homem tem alcancado conquistas inimaginaveis,
notadamente, no campo da satde®’. Com fundamento, especialmente, no bem-estar
da humanidade, pesquisas cientificas sdo impulsionadas com recursos de fontes
diversas, principalmente, plblicas®®. Entretanto, na pratica, verifica-se que as novas
tecnologias, especialmente, aquelas desenvolvidas no campo da medicina, tem sua

utilizacdo restrita a um numero limitado da populacdo. Isso porque, 0S Novos

®L “Além disso, essas tecnologias aumentam muito o custo da Medina e dos tratamentos de saude.

Elas assim o fazem ao prover tratamento onde previamente ndo existia, ou ao tornar possivel novas
formas de reabilitacdo e extensao de vida. A tendéncia, segundo a OMS, é avancar para tratamentos
sempre mais custosos de doengas que afetam menos pessoas. Prevé-se para o século XXI
conquistas espetaculares em termos de expectativa de vida — medida em décadas”. PESSINI, Leocir:
Distanasia: até quando prolongar a vida?. 2. ed. Sao Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo; S&do
Paulo: Loyola, 2007a. p. 49.

%2 «Q financiamento & pesquisa & outro tema importante. A experiéncia mundial nos mostra que a
parcela do governo no financiamento a pesquisa na Universidade deve ser a principal e é
insubstituivel — essa é a palavra. A participacdo de empresas em certos projetos ndo pode justificar a
suposicdo de que a Universidade consiga apoio financeiro do setor privado para a maior parte de
suas atividades. As fun¢des singulares da Universidade — educacgéo e avanco do conhecimento —
trazem beneficios sociais, dificilmente apreendidos privadamente; por isso, o financiamento
majoritariamente publico é insubstituivel. A experiéncia internacional demonstra também néo ser
realista esperar que as empresas financiem a maior parte da pesquisa académica — em lugar algum
do mundo isso acontece”. CRUZ, C. H. B. Pesquisa e universidade. In: STEINER, J. E.; MALNIC, G.
(Org.). Ensino Superior: conceito e dindmica. Sao Paulo: Edusp, 2006. p. 41-63.



medicamentos, procedimentos e tratamentos geralmente possuem custo elevado e 0
seu acesso esbarra na questio da escassez de recursos publicos para a satde®.

Considerando o direito ao progresso® e levando também em conta a
situacdo econdémica do pais, torna-se imperioso que sejam pensadas formas de
garantir e efetivar a distribuicdo dos avancos biotecnoldgico, especialmente, na area
médica®. Necessério, portanto, algumas reflexdes a respeito da justica distributiva
no campo da saude publica.

Justica®® é um dos temas que h& muitos séculos vem permeando as
reflexdes humanas. Em face disso, diversos filésofos, sociélogos, economistas,
7

juristas, e outros estudiosos tém se dedicado a essa temaética, produzindo teorias®

para justificar entendimentos diversos.

® Nesse sentido: “Verifica-se que o progresso técnico cientifico tem um alto custo antes de render
grandes dividendos. Na maioria dos paises latino-americanos, os pobres estdo vendo o avango
tecnoldgico em conjunto com seus baixos salarios. No Brasil, por exemplo, temos nestes Ultimos anos
um salario minimo mensal que é dos mais baixos do mundo: U$$ 135. N&o se pode deixar de
suspeitar que se esteja financiando tecnologia biogenética com o salario que ndo é pago ao
trabalhador, tanto em nivel internacional (divida externa) quanto em nivel da organizagéo politico-
econOmica dos proprios paises do terceiro mundo”. BARCHIFONTAINE. Christian de Paul de.
Perspectivas da Bioética na América Latina e o pioneirismo no ensino de bioética no Centro
Universitario Sdo Camilo, Sdo Paulo. In: PESSINI, Leocir; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de.
de (Org.). Bioética e Longevidade Humana. S&o Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo: Edigbes
Loyola, 2006. p. 203

® Adriana Diaféria, defende o direito ao progresso econdémico, cientifico e tecnolégico como uma
afirmacgao e instrumentalizagéo do direito ao desenvolvimento. Aduz: “Portanto, identifica-se que o
direito ao progresso econdmico, cientifico e tecnolédgico esta diretamente vinculado ao direito ao
desenvolvimento, reafirmando o seu reconhecimento como elemento fundamental para a promogéo
de um progresso econdmico, social, cultural e politicamente abrangente, que tenha por objetivo
essencial o constante incremento do bem-estar de toda a coletividade, mediante a participacéo ativa
e livre no desenvolvimento e na distribuicdo justa dos beneficios dai resultantes”. DIAFERIA, Adriana.
Patentes de Genes Humanos e a Tutela dos Interesses Difusos. O Direito ao Progresso
Econ6mico, Cientifico e Tecnoldgico. Rio de Janeiro: Lumen Juris, 2007. p.205.

% Ver em art.2 da Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos. ORGANIZACAO DAS
NACOES UNIDAS (ONU). Declarac&o Universal sobre Bioética e Direitos Humanos. Disponivel em:
<http://unesdoc.unesco.org/ images/0014/001461/146180por.pdf>. Acesso em: 20 jan. 2011.

66 “A justica tem a ver com o que é devido as pessoas, com aquilo que de alguma maneira lhes
pertence ou lhes corresponde. Quando a uma pessoa corresponde beneficios ou responsabilidades
na comunidade, estamos diante de uma questdo de justica. A injustica inclui uma omissédo ou
perpetracéo que nega a alguém ou lhe tira aquilo que Ihe era devido, que lhe correspondia como
coisa sua, seja porque lhe foi negado seu direito, seja porque a distribuicdo de encargos nao foi
equitativa”. FERRER, Jorge José; ALVAREZ, Juan Carlos. Para fundamentar a bioética. Teorias e
paradigmas teéricos na bioética contemporanea. Sao Paulo: Loyola, 2005.

138 p.

67 Segundo Beauchamp e Childress: “Ha importantes tipos de teorias: as teorias utilitaristas, que
enfatizam uma mistura de critérios com o propdésito de maximizar a utilidade publica; as teorias
liberais, que enfatizam o direito a liberdade social e econémica (invocando procedimentos justos,
mais que resultados substantivos); as teorias comunitaristas, que salientam as praticas e os principios
de justica que evoluem dentro da tradicdo da comunidade; e as teorias igualitarias, que enfatizam um
acesso igual aos bens que toda pessoa racional valoriza (muitas vezes invocando o0s critérios
materiais de necessidade e igualdade). A aceitabilidade de qualquer teoria da justica depende da
forca de seu argumento moral para justificar que um ou mais principios eleitos devem ter prioridade



Da analise das teorias ja propostas € possivel afirmar que o conceito de
justica ndo € absoluto, nem poderia ser. Ele vem se transformando e se adaptando a
diferentes momentos historicos, conforme a cultura de referéncia. Nesse instante,
interessa compreender 0s aspectos do principio da justica que melhor se aplicam a
realidade social, politica e econdmica da sociedade brasileira e, mais
especificamente, no que pertine ao tema da saude publica.

Entre as teorias atuais sobre justica, que introduzem o conceito de equidade
e pluralismo, ganha destaque aquela proposta por John Rawls, desenvolvida em sua
classica obra Uma teoria da justica, de 1971, que trouxe um contributo singular para
0 pensamento politico e moral do século XX, e que ainda ecoa na pés-modernidade
(LOVVET, 2011). Em apertada sintese, Rawls (1997, passim) sustenta a idéia de
justica como equidade. Para o autor, “s6 existe justica entre iguais”, de modo que,
deve a justica ser entendida como “equidade”, e ndo, “igualdade”, o que justifica
tratar desigualmente os desiguais.

Rawls (1997, passim) formulou principios de justica social que, segundo sua
teoria, desempenham a funcdo de regular as instituicbes politicas, econémicas e
sociais que fazem parte da estrutura basica das sociedades democraticas, liberais e
pluralistas. Além disso, devem tais principios nortear os valores de liberdade e
igualdade eleitos para a sociedade, de modo que os cidadéos que a integram facam
dela um sistema de cooperacdo movido para fins justos.

O primeiro principio, de liberdades basicas iguais para todos, tem como
funcdo inserir todos os cidaddos nas estruturas basicas da sociedade em situacdo
de igualdade, garantindo-lhes todas as liberdades basicas. Indica a igualdade e
liberdade entre os individuos.

O segundo principio orienta a igualdade de oportunidades para todos,
estabelecendo que todos devem se beneficiar das mesmas condi¢bes formais de
educacao, saude, alimentacao, entre outros bens primarios. A condic¢do inicial sera
justa, portanto, caso todos possuam acesso, pelo menos, aos bens considerados
bésicos.

De acordo com Engelhardt (2004), Rawls propde um padrao apropriado
para distribuicdo dos recursos e que, portanto, presumivelmente, também sera

adequado para a distribuicdo de recursos de assisténcia a saude. Por isso, apesar

sobre outros”. BEAUCHAMP, Tom L.; CHILDRESS, James F. Principios de Etica Médica. S&o
Paulo: Loyola, 2002. p. 360.



de néo ter tratado diretamente dessa questdo, sua teoria é frequentemente utilizada
nas discussdes sobre alocacdo de recursos de assisténcia a satde®®. Em relacéo a
tais questdes, Engelhardt (2004) afirma que € preciso decidir se ela € administrada
em consonancia com o primeiro principio®, ou de acordo com a primeira ou a
segunda metade do segundo principio”.

Sen’, por sua vez, em sua obra Desigualdade reexaminada, destaca que
no mundo atual nenhuma teoria da justica teria credibilidade sem dar a devida
importancia a igualdade. A sua abordagem sobre a igualdade entre os individuos é
baseada no conceito de “capacidade’’?. A pergunta béasica para compreender o
igualitarismo é definir de que igualdade se esta falando. Por isso, Sen questiona:
“‘igualdade de que?”. Segundo ele, para que exista justica o que deve ser igualado
sao as ditas “capacidades” (SEN, 2001, p. 12).

Para Sen (2002), as enfermidades de saude devem ter um lugar destacado
em qualquer discusséo sobre equidade e justica social. Adverte que a equidade em
salde ndo pode deixar de ser uma caracteristica central da justica e dos acordos
sociais em geral.

O que ha, portanto, para ser igualado? Em qual ambito se busca a
igualdade? De que forma de equidade se esta falando? Para Sen (2002), as

® Observa, também, que: “a base a-histérica de Rawls para a alocac¢ao de recursos é uma visdo do
lado do Estado sobre justica distributiva. Proporciona principios que os individuos deveriam
considerar aceitaveis como base para a distribuicdo de recursos de propriedade comum, se eles se
consideram fora de qualquer sistema ja estabelecido de direitos de propriedade como se tudo fosse
de propriedade comum”. ENGELHARDT, H. Tristram. Fundamentos da Bioética. Sdo Paulo: Loyola,
2004. p. 475.

% “Primeiro principio: Cada pessoa deve ter um direito igual ao sistema total mais extensivo de
liberdades basicas iguais, compativel com um sistema semelhante de liberdade para todos”. Ibid., p.
474,

0 “Segundo principio: As desigualdades sociais e econdmicas devem ser arranjadas de maneira que
ambas: a) de maior beneficio para os menos favorecidos, consistentes com o principio de poupanga
justa, e b) vinculadas a cargos e posicdes abertos para todos, de acordo com as condi¢Bes de justa
iqualdade de oportunidades”. ibid., p. 474. ) )

™ Sen nasceu em Santiniketan, atual Bangladesh, migrando com a familia para a india em 1947. E
economista e professor da Universidade Harvard. Recebeu, em 1998, o prémio Nobel de economia
por seu trabalho sobre a economia do bem-estar social.

Para Sen: “A “capacidade” [capability] de uma pessoa consiste nas combinagfes alternativas de
funcionamento cuja realizacdo é factivel para ela. Portanto, a capacidade € um tipo de liberdade: a
liberdade substantiva de realizar combinac¢8es alternativas de funcionamento (ou, menos formalmente
expresso, a liberdade para ter estilos de vida diversos). Por exemplo, uma pessoa abastada que faz
jejum pode ter a mesma realizacdo de funcionamento quanto a comer ou nutrir-se que uma pessoa
destituida, forcada a passar fome extrema, mas a primeira pessoa possui “conjunto capacitario”
diferente do da segunda (o primeiro pode escolher comer bem e ser bem nutrida de um modo
impossivel para a segunda)”. SEN, Amartya. Desenvolvimento como liberdade. Tradug&o de Laura
Teixeira Motta. S&o Paulo: Companhia das Letras, 2010. p. 105.



respostas para essas perguntas dependem do contetdo da respectiva teoria, que,
como ja afirmado, podem atender aos mais variados interesses.

A equidade em saude tem um alcance e relevancia amplos e nédo diz
respeito apenas a distribuicdo de saude. Requer consideragfes diversas e dispares
gue nao se pretende esgotar nessas breves linhas. Algumas consideragdes, muito
bem delineadas por Sen, entretanto, merecem destaque.

Primeiro, a sadde € uma das condi¢cdes mais importantes da vida humana,
por isso, a equidade na sua realizacao e distribuicdo integra o conceito mais amplo
de justica. Segundo, tendo em vista que o aspecto processual da justica social e da
equidade é importante, ndo devem ser consideradas apenas as desigualdades na
realizacdo da salde, mas, também, na atencdo sanitaria”. A terceira condicéo a ser
observada é a de que a equidade em salude ndo pode apenas se preocupar com a
desigualdade em salde e com atencdo sanitaria. Deve também levar em
consideracdo como a saude se relaciona com outras caracteristicas, por meio da
alocacdao de recursos e dos acordos sociais.

Sobre esse Uultimo aspecto, Sen (2002) adverte que a reducdo da
desigualdade, por si s8, ndo tem melhorado a equidade em satde "*, uma vez que
esta necessita que também sejam considerados diferentes acordos sociais para a
alocacao de recursos’.

A alocacdo de recursos em saude é um desses problemas e nédo se
restringe apenas a realidade de paises ditos em desenvolvimento como o Brasil.
Doutrinadores americanos como Tom L. Beauchamp e James F. Childress,
europeus como Maria do Céu Patrao Neves e Angel Puyol Gonzéalez e latinos como

"% Sobre a distingdo entre o direito a satde e o direito & atencdo em satde, ver: GONZALEZ, Angel
Puyol. Etica, derechos y racionamiento sanitario. Doxa, n.22, 1999. Disponivel em: <
http://rua.ua.es/dspace/bitstream/10045/10316/1/doxa22_24.pdf>. Acesso em: 12 dez. 2011.

™ Atualmente, a compreensao de equidade em sadde envolve a consideracéo da nocéo de diferenca.
Paulo Antonio de Carvalho Fortes anota: “Atualmente, eqlidade em saude é entendida ndo como
igualdade, mas sim levando em consideracéo as diferencas entre as pessoas em suas condi¢des
sociais e sanitarias. A equidade em saude implica em reduzir ao minimo todas as diferencas
sanitarias que sao desnecessarias e evitaveis, além de injustas”. FORTES, Paulo Antonio de
Carvalho. Orienta¢8es Bioéticas de justica distributiva aplicada as acfes e aos sistemas de salde.
Revista Bioética, Brasilia, v. 16, n. 1, 2008a. Disponivel
em:<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica 2008. /article/viewFile/53/56>. Acesso
em: 20 nov. 2012.

’® Afirma: “Evaluar la equidad em salud centrandose Unicamente em la desigualdad em es
exatamente lo mismo que abordar el problema del hambre em el mundo comiendo menos y obviando
el hecho de que se puede usar cualquier recurso natural para alimentar nejor a los hambrientos”.
SEN, Amartya. ¢ Por qué la equidad en salud?. Rev Panam Salud Publica, Washington, v. 11, n. 5-
6, jun. 2002 . Disponivel em: < http://dx.doi.org/10.1590/S1020-49892002000500005>. Acesso em:
12 jun. 2011.


http://rua.ua.es/dspace/bitstream/10045/10316/1/doxa22_24.pdf
http://dx.doi.org/10.1590/S1020-49892002000500005

Roland Schramm, Miguel Kottow e Volnei Garrafa tém se debrugado sobre o tema
do ponto de vista da perspectiva da Bioética. Nado sao os unicos.

No ambito biomédico, a dimensdo de justica, segundo Beauchamp e
Childress (2002, p. 352), é a distributiva’®, que diz respeito, em sentido amplo, a
uma distribuicdo equitativa dos direitos, beneficios e responsabilidades ou encargos
na sociedade. Os critérios de justica servem de guia para a justa distribuicdo dos
encargos e beneficios. Os problemas da justica distributiva sdo revelados em
condicbes de escassez e de competicdo. Nao ha um anico principio de justica capaz
de resolver todos esses problemas. Véarios deles merecem ser aceitos, especificados
e ponderados de acordo com o0 caso concreto.

Os autores em comento destacam dois principios de justica: O principio
(critério) formal da justica distributiva e o principio (critério) material de justica. O
critério formal da justica distributiva (principio da justica ou da igualdade formal) é
aquele tradicionalmente atribuido a Aristételes: “iguais devem ser tratados de modo
igual, e ndo-iguais devem ser tratados de modo nado-igual”. Significa que “nenhuma
pessoa deveria ser tratada de modo ndo-igual, a despeito de todas as diferencas
relativamente a outras pessoas, a menos que alguma diferenca entre ela e essas
outras seja relevante para o tratamento em questdao” (BEAUCHAMP; CHILDRESS,
2002, p. 354).

O problema desse critério € sua falta de contetdo, sendo, portanto,
insuficiente por si s6. Para a avaliacdo segura de estar agindo segundo os ditames
da justica distributiva € necessério levar em conta os critérios materiais de justica
distributiva. O critério material, por sua vez, é aquele que especifica e identifica as
caracteristicas relevantes para receber um tratamento igualitario. Beauchamp e
Childress (2002) destacam os seguintes principios materiais de justica: 1. A todas as
pessoas uma parte igual; 2. A cada um de acordo com sua necessidade; 3. A cada
um de acordo com seu esforgo; 4. A cada um de acordo com sua contribui¢cdo; 5. A

’® Ver em Beauchamp e Childress: “A express&o justica distributiva se refere a uma distribuicéo justa,
equitativa e apropriada no interior da sociedade, determinada por normas justificadas que estruturam
os termos da cooperacédo social. Seu dominio inclui politicas que repartem diversos beneficios e
encargos, como propriedades, recursos, taxas, privilégios e oportunidades. Varias instituicdes
publicas e privadas estéo envolvidas, incluindo o governo e o sistema de assisténcia a saude. A
expressdo justica distributiva € as vezes empregada em sentido amplo, referindo-se a distribuicao de
todos os direitos e responsabilidades na sociedade, incluindo, por exemplo, direitos civis e politicos
tais como o direito de votar e a liberdade de expressao”. BEAUCHAMP, Tom L.; CHILDRESS, James
F. Principios de Etica Médica. S&o Paulo: Loyola, 2002. p. 352.



cada um de acordo com seu merecimento; 6. A cada um de acordo com as trocas do
livie mercado”’.

Beauchamp e Childress (2002) tratam a questéo da alocacdo dos recursos’®
da saude no capitulo 7, quando discorrem sobre o Principio da Justica. A
abordagem ¢é feita tomando por base o contexto norteamericano. Classificam em
quatro tipos os problemas de alocacéo, cada um envolvendo uma concorréncia entre
programas ou alternativas desejaveis: 1. Dividindo a grande incumbéncia social: A
salude ndo € o unico valor e objetivo social, de modo que, diante de recursos
limitados, os gastos com outros bens competem com a saude. O sistema de saude,
entretanto, seria injusto se ndo alocasse verbas suficientes para proporcionar um
minimo digno de assisténcia médica; 2. Alocando as verbas destinadas a saude: tipo
de decisdo relacionada com alocacdo de verbas dentro do segmento da receita
destinado a saude; 3. Alocando as verbas destinadas a assisténcia meédica:
Decisbes a serem tomadas para a alocacdo de recursos dentro da assisténcia a
saude, escolhendo projetos e procedimentos para financiamento e rejeitando outros;
e 4. Alocando tratamentos escassos: Decisdes a serem tomadas no contexto de
escassez de recursos, uma vez que nem todos os que precisam de uma forma
especifica de assisténcia pode ter acesso a ela. (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002,
p. 393-396).

Em linhas de conclusao, os autores em comento afirmam:

As politicas de acesso e de financiamento, juntamente com as
estratégias de eficiéncia nas instituicbes de assisténcia a saude,
superam, em importancia social, todas as outras questdes
consideradas neste livro. H4 muitas barreiras para que se obtenha
acesso a assisténcia médica. Para milhdes de pessoas que se
deparam com essas barreiras, um sistema justo de assisténcia a
saude continua a ser um ideal longinquo. A experiéncia com
condicbes de escassez sugere que provavelmente ndo seremos
capazes de satisfazer todas as facetas desse ideal. Nossa

" Segundo os autores, nada impede a aceitacdo simultanea de mais de um desses principios.
Entendem que constitui uma tese moral plausivel que cada um desses principios identifica uma
obrigacao prima facie, “cujo peso ndo pode ser avaliado independentemente das circunstancias ou
esferas particulares nas quais sdo especificamente aplicaveis”. ibid., p. 355-356.

8 Afirmam também: “Alocar é distribuir por cotas. Essa distribuicdo ndo pressupde nem uma pessoa
nem um sistema que racionem os recursos. Num mercado competitivo, por exemplo, o critério de
capacidade para pagar é uma forma de alocacdo. As decisdes de “macroalocag¢do” determinam as
verbas a serem investidas e os bens disponiveis, assim como os métodos de distribuicdo. As
decisbes de “microalocagao”, em contrapartida, determinam quem ira receber recursos escassos
especificos. A distingdo entre os dois niveis da alocacao € (til, mas a linha entre eles néo € nitida, e
os dois com frequéncia interagem”. ibid., p. 392.



sociedade pode, contudo, ser capaz de resolver lacunas no acesso
de modo mais consciencioso do que no passado. (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2002, p. 423).

Sem duvida, a obra de Beauchamp e Childress tem importancia singular e,
apesar das criticas pertinentes a teoria principialista, deve constituir um dos
compéndios iniciais para todos aqueles que pretendam enveredar no estudo da
Bioética. Mesmo ndo se adaptando por completo a realidade social, politica,
econdmica e cultural de paises latinoamericanos, como o Brasil, possui reconhecida
utilidade e praticidade para analise de situacdes clinicas e em pesquisas envolvendo
seres humanos, por exemplo.

Por outro lado, alguns paises europeus, como Portugal e Espanha,
diferentemente dos Estados Unidos’®, possuem sistemas publicos de salde
universalistas. Neves (1999) tratou da problematica da alocacdo de recursos em
saude, que considera uma das mais recentes e urgentes tematicas desenvolvidas no
ambito da Bioética, no artigo Alocacdo de Recursos em Saude: Consideracdes
Eticas.

Neves (1999) aborda a questédo da alocacéo de recursos sob a perspectiva
da justica social e da responsabilizacdo moral, partindo da compreensao do direito a
saude. A primeira etapa para atenuar o problema da alocacao de recursos no ambito
da justica social, segundo a autora, € o aumento do nivel de responsabilidade moral.
De acordo com essa primeira perspectiva, a exigéncia da intensificacdo da
responsabilidade moral fundamenta-se nos principios éticos da “dignidade humana”,
no sentido da exigéncia de igual respeito por todos os homens, e da “participagao”,
“na exigéncia do esforgo de cada um em prol da comunidade”. Ademais, reporta-se
a trés aspectos principais relacionados ao carater triplo dessa responsabilidade,
quais sejam: “a adogdo de comportamentos que promovam a saude; a
conscientizagcdo da finitude do homem e dos limites inerentes a toda expressao
humana; a realizacdo de escolhas ponderadas”.

Neves, ao tratar da alocagcédo dos recursos em saude sob a perspectiva da

promocgdo da justica social, afirma que a imposicdo ética de realizar escolhas

 Sobre as diferencas mais significativas entre a perspectiva anglo-americana e a perspectiva
européia ver: NEVES, Maria do Céu Patrdo. A Fundamentacdo Antropolégica da Bioética. Revista
Bioética, Brasilia, v.20, n.3, dez. 2012. Disponivel em: <
http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/viewFile/392/355>. Acesso em: 20
set. 2012.



necessarias no ambito da salde sé se justifica se fundamentada no imperativo da
justica. Nessa perspectiva, destaca dois principios, o da “equidade” e o da

“solidariedade”®

, que considera verdadeiros garantes da justica social e da
efetivacdo do direito a saude, ressaltando a necessidade de hierarquizar prioridades.
Neves (1999) aduz que, a partir da énfase dada aos principios enunciados
(da dignidade humana, da participacdo, da equidade e da solidariedade®, por
exemplo) e aos critérios eleitos (como o da necessidade e equidade), vao sendo
estabelecidos distintos modelos tedricos de alocacdo de recursos, ou justica
distributiva. Esses modelos, juntamente com as realidades social, cultural e politica
da sociedade em questédo, o sistema de funcionamento dos seus servicos de saude
e a adequacdo de ambos na satisfacdo dos anseios dominantes na sociedade,
contribuirdo para que seja cumprido, de forma efetiva ou néo, o “direito a saude”.
Gonzalez (1999), professor e pesquisador em filosofia moral da
Universidade Autbnoma de Barcelona, por sua vez, em relacdo ao direito sanitério,
entende que a atencdo meédica deve ser revisada e reinterpretada a luz da
necessidade de priorizar. Se € necessario racionar 0s recursos sanitarios, devera
ser buscada uma solucdo que exija de cada individuo um sacrificio pessoal para
poder obter o tratamento desejado. Esse sacrificio, entretanto, ndo deve decorrer
apenas de responsabilidade individual. Existem outras alternativas, como priorizar 0s
tratamentos mais caros a pessoas com menos recursos, uma vez que € possivel que

aguelas que possuem recursos custeiem parte das intervencdes que desejem.

% Tais principios sdo assim definidos por Patrdo Neves: “[...] o principio da eqliidade reporta-se ainda
a uma aplicacdo casuistica da justica que, ratificando a igual dignidade de todos os homens,
estabelece uma igual acessibilidade aos cuidados de salde através de sua redistribui¢cao
diferenciada: isto é, atribuindo mais a quem tem menos e vice-versa (vertical); e atribuindo o mesmo
aos que se encontram em iguais condi¢des (horizontal), numa acao antidiscriminatoria, reguladora
das desigualdades. Este € um procedimento de grande impacto em todas as sociedades, com
particular relevancia nos paises menos desenvolvidos em que o problema da acessibilidade se coloca
com maior acuidade. [...] o principio da equidade apela ao principio da solidariedade como sua
condicao de efetivagao: a igualdade de direito entre todos os homens s6 pode ser restabelecida de
fato se também todos os homens redistribuirem os bens entre si”. NEVES, Maria do Céu Patrdo. A
alocacao de recursos em saude: consideracdes éticas. Revista do Conselho Federal de Medicina,
Brasilia, v, 7, n.2, 1999. Disponivel em:<
http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/307/446> Acesso em: 10 set.
2010.

8 para Scharamm e Kottow: “El principio da solidariedad aplicado a las politicas publicas es
insuficiente para resolver los complejos problemas de salud por estar obligado a ser solidario com los
otros em situaciones de produnda diversidad de necesidades y aunque existan discrepancias
profundas de valores que quedan opacas y negadas a la argumentacion”. SCHRAMM, Fermin
Roland; KOTTOW, Miguel. Principios bioéticos en salud publica: limitaciones y propuestas. Cad.
Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 17, n. 4, 2001. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csp/v17n4/5301.pdf

>. Acesso em: 24 abr. 2011.
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Na Bioética, o principio da justica se refere a obrigacdo de garantir uma
justa, equitativa e universal distribuicio de bens e servicos em saude.
Referentemente ao Direito a saude, o principio bioético da justica se traduz na
previsdo constitucional de equidade no acesso®’, que esbarra nas inumeraveis
dificuldades de exercicio do referido direito, especialmente, quando se choca na
questdo da limitacdo de recursos destinados a saude publica, o que torna
fundamental refletir sobre a sua alocacéao.

Considerando, especialmente, os principios da equidade e da justica
distributiva, ndo sd@o razoaveis investimentos de tempo e recursos na melhoria da
qualidade de tratamento para doencas, associando tecnologias que, em razao do
alto custo, sdo direcionadas para um numero limitado de pessoas que poderiam
pagar por elas. Por isso, é extremamente importante pensar em critérios de acesso
para servicos de salde que, em funcdo do alto custo, ndo estdo disponiveis para
parcela significativa da populacdo, alijada de diagnésticos e terapéuticas médicas
avancadas. E preciso, portanto, seguir implementando e ampliando politicas
publicas que assegurem aos individuos menos dotados de recursos 0 acesso a
certos tipos de procedimentos, a exemplo, de inseminacao artificial, para aqueles
que tenham desejo de procriar, mas ndo possuem condicbes de arcar com 0O
tratamento®; da terapia de mudanca de sexo®*; e da cirurgia bariatrica®.

Afinal, qual o sentido do progresso, seja na area social, de informacéo,
econbmica e, especialmente, na area médica, se nao proporciona melhores
condicdes de vida, se ndo trouxer felicidade e dignidade a um namero significativo
de pessoas, ficando restrita apenas a uma minoria?. A légica da exclusao deve

8 Ver artigos 196 a 200 da Constituicdo Federal. BRASIL. Constituicdo da Republica Federativa do
Brasil (1988). Promulgada em 5 de outubro de 1988. 44. ed. Sdo Paulo: Saraiva, 2010.

8 Ja existem decistes jurisprudenciais no sentido de determinar o poder publico disponibilizar o
tratamento da fertilizacao in vitro, uma vez que ainda ndo é dispensado pelo servi¢o publico de
salde. Ver em: BRASIL. Tribunal de Justica do Rio Grande do Sul. Apelagdo Civel n°
AC70039644265 RS. Apelante: Estado do Rio Grande do Sul. Apelada: Cenilda Pedroso dos Santos.
Relator. Arminio José Abreu Lima da Rosa. Rio Grande do Sul, 26 de janeiro de 2011. Disponivel
em:< http://www.jusbrasil.com.br/jurisprudencia/22911486/apelacao-civel-ac-70039644265-rs-tjrs >.
Acesso em: 20 nov. 2012.

#0 Sistema Unico de Salde — SUS ja oferece processo transexualizador. Ver: BRASIL. Resolucdo
Federal do Conselho de Medicina n° 1.955, de 12 de agosto de 2010. Diario Oficial da Republica
Federativa do Brasil, Poder Executivo, Brasilia, D.F, n. 232, 2 dez. 2002. Secéo 1, p.80/81. Sobre a
terapia para mudanca de sexo ver em: SILVA, Miriam Ventura da Silva. Transexualismo e Respeito
a Autonomia: um estudo bioético dos aspetos juridicos e de saude da “terapia para mudancga de
sexo”. Rio de Janeiro, FIOCRUZ, 2007.

% 0 SUS também disponibiliza a cirurgia bariatrica para os portadores de obesidade grave. Ver:
BRASIL. Portaria do Ministério da Saude n° 493 de 31 de agosto de 2007. Diario Oficial da
Republica Federativa do Brasil, Poder Executivo, Brasilia, D.F, n. 172, 05 set. 2007.



sempre permanecer? N&o existiriam meios eficazes de alocar recursos publicos para
atender as demandas sanitarias da populagdo realmente necessitada e que
cumprissem 0S regramentos constitucionais da universalidade, gratuidade e
acessibilidade de forma eficiente? Refletir sobre essas questbes €, certamente, 0
primeiro e inadiavel passo no caminho da efetiva justica social em matéria de saude.

O aumento da expectativa de vida, gerando o incremento do numero de
pessoas que necessitam de cuidados especiais, a cronificacdo de doencas, o
aumento populacional e o agravamento da pobreza, sdo algumas das circunstancias
que contribuiram para o aprofundamento da problemética da alocacdo de recursos
em saude (NEVES, 1999), multiplicando os custos da sua prestagcdo. Desta forma, o
progresso da medicina, e, consequentemente, a descoberta de melhores técnicas
em diagndstico e terapéutica, devem estar a servi¢co da universalizacao.

Portanto, a problemética da alocacdo de recursos em salde nos paises em
desenvolvimento, com acentuada parcela da populacdo sem assisténcia médica
com a qualidade e técnica correspondentes aos avancos ja alcancados, requer uma
atencdo especial para o problema da acessibilidade. Essa € a teméatica que toca a
pesquisa: refletir sobre o direito de acesso a saude que contemple tecnologias
médicas avancadas para individuos vulnerados e destituidos de capital econémico
necessario, dependendo a alocacao de recursos publicos em saude focalizados para

o0 atendimento das necessidades médicas desses individuos.

2.3 BIOETICA E VULNERABILIDADE

A vulnerabilidade®, no ambito da Bioética, surge com uma significacéo ética
especifica no Relatério Belmont, elaborado no ano de 1978%". Decorre da
necessidade de protecédo e defesa de sujeitos tidos como vulneraveis em razédo de
experimentacdes cientificas que colocam em risco sua dignidade. Segundo o
Relatorio Belmont, a protecdo dos sujeitos vulneraveis devera ser assegurada pelo
cumprimento de trés principios éticos basicos: o respeito pelas pessoas, 0

consentimento informado, a beneficéncia e a justica. Assume maior destaque a partir

% Etimologicamente, a palavra vulnerabilidade vem do latim vulnerare = ferir, vulnerabilis = que causa
leséo.

8 RELATORIO Belmont, de 18 de abril de 1979. The National Commission for the Protection of
Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research. Disponivel em: <
http://www.hhs.gov/ohrp/humansubjects/guidance/belmont.html>. Acesso em: 20. jun. 2011.


http://www.hhs.gov/ohrp/humansubjects/guidance/belmont.html

de sua elevacédo a principio expressamente enunciado na Declaracdo Universal de
Bioética e Direitos do Homem, da UNESCO, aprovada em outubro de 2005%.

A respeito do principio da vulnerabilidade, Neves aduz:

No ambito das politicas de salde e de investigacdo, o principio da
vulnerabilidade exige, tanto no plano social interno como no
internacional, que o beneficio de alguns ndo seja alcancado pela
exploracéo e fraqueza de outros, bem como a compreensao de que
a melhoria do bem-estar de apenas alguns torna, afinal, os restantes
marginalizados, ainda mais vulneraveis. Exige-se, entdo, que as
politicas nacionais, internacionais e de poderes econOmicos
multinacionais, internacionais e de poderes econdmicos
multinacionais como, por exemplo, ou das bioindustrias, nao
agravem a vulnerabilidade humana, mas antes a procurem eliminar
na medida do possivel e respeitar no que escapa ao seu alcance
(NEVES, 2007).

De acordo com Barchifontaine (2007), o conceito de vulnerabilidade foi
incorporado aos debates bioéticos a partir dos anos 90, quando a sociedade mundial
se deparou com o crescimento assustador da epidemia causada pelo virus HIV/aids
entre as populacdes social e economicamente menos favorecidas. E, sem duvida,
uma das doencas que mais vulneram os infectados, em especial haquele momento
histérico, em que a medicina ainda nao tinha o controle do tratamento como
atualmente.

A vulnerabilidade®® é um traco caracteristico e inerente ao ser humano, faz
parte da condicéo existencial de estar vivo, refletindo a situacdo na qual o homem se
encontra quando ndo tem a capacidade necessaria de se proteger (KOTTOW, 2003,
p. 71-78). Diversas circunstancias e fatores podem tornar o ser humano mais
suscetivel ou vulneravel a sofrer danos, estar sujeito a perturbagcdes, desordens e

outras interferéncias negativas, que comprometem sua qualidade de vida.

% Sobre 0 processo histérico de construcéo do principio da vulnerabilidade vem em: NEVES, Maria
do Céu Patrdo. Sentidos da vulnerabilidade: caracteristicas, condi¢céo e principio. In:
BARCHIFONTAINE, Christian Paul de; Zoboli (Org.). Bioética, Vulnerabilidade e Saude. Sdo Paulo:
Centro Universitario S&o Camilo, 2007.

% 0O Conselho Nacional de Sadde, na Resolucdo CNS n.°196, de 10 de Outubro de 1996, conceitua
vulnerabilidade da seguinte forma: 11.15 — refere-se a estado de pessoas ou grupos que, por
quaisquer raz8es ou motivos, tenham a sua capacidade de autodeterminacéo reduzida, sobretudo no
gue se refere ao consentimento livre e esclarecido. BRASIL. Ministério da Salde. Conselho Nacional
de Saude. Resolucao n° 196/MS/CNS, de 10 de outubro de 1996. Diretrizes e normas
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos. Disponivel

em: <http://www.anvisa.gov.br/legis/resol/196_96.htm>. Acesso em: 25. jan. 2011.
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Segundo Kottow (2012), a confusao entre vulnerabilidade (dano potencial) e
vulneragdo (dano instalado) tem resultado em consequéncias importantes,
especialmente quando se afirma que a vulnerabilidade implica a incapacidade de um
individuo garantir seus préprios interesses. A vulnerabilidade é tema corriqueiro no
ambito da bioética, dando lugar a diversas interpretacdes e definigcbes. Para o autor
em comento, € necessario reconstruir um conceito contemporaneo de

vulnerabilidade, que incorpore duas premissas incontornaveis:

1) A secularizagdo do pensamento ocidental obriga a entender a
vulnerabilidade independentemente de crengas religiosas que
poderiam ser validas ao interior de certas doutrinas, mas nao sao
generalizaveis; 2) A vulnerabilidade como caracteristica existencial
de um ser langado no mundo € truncada, pois mais do que langado,
0 ser humano é primariamente relacional, se encontra desde sempre
instalado em, e relacionado com, o mundo, o qual significa que todo
projeto existencial se realiza através de interagbes com outros seres
humanos. (KOTTOW, 2012, p. 25-44).

Kottow (2012, p. 25-44) classifica a vulnerabilidade em intrinseca
(vulnerabilidade propriamente dita) e extrinseca (vulneracdo). Define a primeira
como inerente a todo ser humano, integrante da sua propria condicdo de existéncia.
A segunda (vulneracao) deriva de fatores como: a condic&o social, 0 acesso a bens,
doencas crbnicas e endémicas, as condicbes geograficas, entre outros. Além de
distinguir “vulnerabilidade” de “vulneragao”, o referido autor elenca uma terceira
categoria, a “suscetibilidade”, concernente aqueles individuos sem a capacidade
necessaria para agir autonomamente por alguma circunstancia.

Para Schramm (2008a), também ¢é preciso distinguir a mera
“vulnerabilidade” — que constitui caracteristica universal de qualquer ser vivo — da
“suscetibilidade” ou “vulneracdo secundaria”, e a vulneragdo. A distincdo das
concepgdes de “vulnerabilidade”, que, apesar de diferentes, possuem conceitos
muito préximos, auxiliaria na determinacdo do grau de protecdo a ser conferido.
Essa diferenciagdo, apensar de necessaria, segundo o autor em comento, pode
levar a discussdes infindaveis sobre como qualificar e quantificar tais estados da
existéncia, por isso ndo constitui tarefa facil. Como definir, entdo, “quem sdo de fato
os suscetiveis ou vulnerados?”, “qual protecdo e para quem?”, “contra qué ou

quem?”.



A efetiva vulneracédo, segundo Schramm (2008a), atinge aqueles individuos
“‘que nao tém condigbes objetivas e subjetivas necessarias para ter uma qualidade
de vida que possa ser considerada satisfatoria tanto para eles mesmos quanto para
qualquer observador racional e imparcial’. Além da vulneragdo, como citado,
Schramm também diferencia a suscetibilidade, que se aplica, por exemplo, aos
portadores de doencas genéticas, que se enquadram na classificacdo de
“suscetiveis” porque, uma vez que a doenca se instale, tornar-se-do vulnerados.

Entende por suscetiveis:

Aqueles que, embora afetados negativamente ou suscetiveis de
serem concretamente afetados, conseguem enfrentar essa condicao
existencial com seus préprios meios ou com os meios oferecidos
pelas instituicbes vigentes e atuantes. (SCHRAMM, 2008A).

Considerando a classificacdo proposta por Schramm e Kottow,
diferentemente da vulnerabilidade, que, de modo geral, € da ordem do risco de viver,
a suscetibilidade e, com mais razdo, a vulneracdo, dizem respeito a situacfes de
fato (BOY; SCHRAMM, 2009). Desse modo, a vulnerabilidade é uma categoria sui
generis, podendo ser aplicada a qualquer ser vivo. Como visto, 0s seres humanos,
de modo geral, pela sua propria natureza sdo vulneraveis. A vulnerabilidade que
requerer a “protecao” do Estado é aquela que impede o cidaddo de ter uma vida
considerada satisfatdria, por ndo possuir as capacidades necessarias para tanto.

Objetivando oferecer respostas para os dilemas morais no ambito da
saude publica, referentes a populacbes de suscetiveis ou vulnerados - isto é,
ameacados (os suscetiveis) ou afetados (os vulnerados) em sua saude — Schramm

e Kottow (2001) propdem a bioética de protecéo.

2.4 BIOETICA E ALOCACAO DE RECURSOS EM SAUDE NO CONTEXTO DE
PAISES LATINOAMERICANOS: A BIOETICA DE INTERVENGAO E DE
PROTECAO

Até 1998, a Bioética tinha em seu campo de considera¢des mais temas e/ou
dilemas individuais do que coletivos. O destague conferido ao principio da
autonomia resultou em uma menor relevancia dada ao principio da justica. O

individual prevaleceu sobre o coletivo, situacdo que, obviamente, ndo poderia



perdurar por muito tempo (GARRAFA, 2004, p. 50). A teoria principialista se
mostrava cada vez mais inapta para responder aos dilemas bioéticos que afloravam
nos paises pobres do Hemisfério Sul (GARRAFA, 2006).

Na Ameérica Latina, o enfoque da Bioética deve estar estribado nas suas
particularidades social, econbmica, politica e cultural. Alguns pesquisadores
latinoamericanos tém se dedicado a construcdo de uma Bioética comprometida com
guestes particulares dos paises periféricos. Entre esses, cumpre destacar Volnei
Garrafa e Dora Porto, no desenvolvimento da Bioética da intervencédo e,
especialmente, Fermin Schramm e Miguel Kottow com a Bioética de protecao.

A alocacado de recursos é um dos sérios problemas enfrentados na saude
publica dos paises pobres do Hemisfério Sul e, mais notadamente, do Brasil, no
contexto do presente trabalho. Fundamental, portanto, a construcdo e
desenvolvimento de uma Bioética contextualizada, que esteja apta a lidar com a
problemética da sociedade brasileira, em especial, e livre da importacdo acritica de
teorias dissociadas da realidade patria.

Por isso, quando em lide questdes que envolvam recursos escassos para
atender demandas em saulde, que necessitam de investimentos financeiros mais
volumosos, a Bioética constitui uma ferramenta que auxiliard nesse mister,
requerendo didlogo e sintonia, notadamente, entre 0s poderes Executivo e
Judiciario. O primeiro, responsavel pela implementacdo das politicas publicas, e o
segundo, que deve atuar, na medida do possivel, em consonancia com as politicas
implementadas. Por isso, a preméncia de que tais politicas reflitam os interesses da
populacdo vulnerada que realmente necessita de servicos publicos de saude
gratuitos. Que atendam, em consonancia com o progresso cientifico, demandas
legitimas, e que efetivamente minimizem o sofrimento dos seus destinatarios, nao
constituindo, portanto, mero objeto de consumo.

Com efeito, a saude, na pés-modernidade, parece ter se tornado “objeto de
consumo”. Isto porque, diante do progresso na area médica, os individuos que tém
recursos podem acessar produtos e servicos em saude avancados e de qualidade,
ao passo que ficam alijados dessa possibilidade aquelas pessoas sem
disponibilidade econémica para tanto (GARRAFA, 2004, p.52). Essa visao distorcida

da saude como objeto de consumo é reforcada frente & aparente timidez ou



descompromisso, segundo Garrafa, de muitas entidades especializadas de classe,
como médicas, odontoldgicas, com a satde publica brasileira®.

Nesse ponto, cumpre destacar algumas reflexdes bioéticas a respeito do
compartilhamento do progresso cientifico em saude, nas situacdes em que a
escassez de recursos® constitui uma barreira para que cidad&os vulnerados possam
ter acesso a produtos e servi¢os de alta complexidade e/ou de alto custo e que, caso
estivessem disponiveis na rede publica, integrados, portanto, ao servi¢o publico de
salde, resultaria na cura ou melhora efetiva de sua qualidade de vida, devolvendo-

Ihes a dignidade comprometida pela doenca.

2.3.1 A Bioética de Intervencao

“Seria possivel, entdo, se pensar em um debate social da Bioética®?” A
politizacéo da Bioética®® tem sido proposta como uma forma de construcéo da justica
social. Garrafa (2005) defende um debate s6cio-politico da Bioética, entendendo que
a tematica politica insere no escopo tedrico da disciplina temas como a saude
publica e coletiva, a inclusédo social, entre outros. Afirma que essa forte resisténcia a

utilizacdo, no campo sanitario, dos paradigmas referenciais da Bioética, existe por

% De acordo com Garrafa: “Apesar dos tradicionais discursos de “preocupacéo”, os grandes
congressos e as principais revistas e jornais das diversas especialidades geralmente recebem fortes
patrocinios de fulgurantes laboratérios farmacéuticos e outras poderosas empresas, que ocupam 0s
espacos de discussao e reflexdo quase que exclusivamente com demonstracdes sobre os milagres
de novos medicamentos, técnicas e aparelhos que possam rendar mais lucro”. GARRAFA, Volnei.
Reflexdes sobre politicas publicas brasileira de salde a luz da bioética. In: FORTES, Paulo Anténio
de Carvalho; ZABALI, Elma Lourdes Campos Pavone. Bioética e Saude Publica. 3. ed. Sdo Paulo:
Loyola, 2004. p.55.

%! Sobre a escassez de recursos, Volnei Garrafa afirma: “Diante dos recursos que continuam
escassos, a Bioética pode contribuir concretamente nas discussdes sobre as prioridades de sua
aplicacdo na sua distribuicdo mais justa e equitativa e no seu controle. Nesse sentido, vale recordar
gque quanto mais organizada a populacdo estiver para reivindicar e defender seus interesses maiores
serdo as possibilidades de participagao e deciséo efetiva em todo processo distributivo”. GARRAFA,
Volnei. Reflexdes sobre politicas publicas brasileira de salde a luz da bioética. In: FORTES, Paulo
Antdnio de Carvalho; ZABALI, ElIma Lourdes Campos Pavone. Bioética e Salde Publica. 3. ed. Séo
Paulo: Loyola, 2004. p.53.

%2 »a Bioética social, para ser concretamente efetiva, além de disposicao, persisténcia e preparo
académico, exige uma espécie de militdncia programética e coeréncia histérica por parte do
pesquisador”. GARRAFA, Volnei. Inclusdo social no contexto politico da Bioética. Revista Brasileira
de Bioética, Brasilia, v. 1, n. 2, p. 122-132. 2005. Disponivel em:<
http://www.bioetica.org:7080/cuadernos/bibliografia/garrafa.pdf > Acesso em: 20 abr. 2011. 125 p.

% Miguel Kottow, ao contrario de Volnei Garrafa, entende que € preciso separar a ética e da politica,
uma vez que a ética seria um instrumento da filosofica, e nao da politica. Ver em: KOTTOW, Miguel.
Bioética: uma disciplina en riesgo. Revista Redbioética/lUNESCO. Vol. 1, n. 1, 2010. p. 159-173.
Disponivel em: < http://www.unesco.org.uy/ci/fleadmin/shs/redbioetica/revista_2/revista2.pdf>Acesso
em: 20 set. 2011.



duas razdes principais: a primeira delas, concernente ao preciosismo académico de
alguns estudiosos da area, que tentam desqualificar o academicismo do debate
sécio-politico da Bioética, por entenderem que a tematica politica faria parte de outra
area, denominada “biopolitica” (SCHRAMM, 2010, p. 519-535); a segunda, que seria
uma decorréncia da primeira, devendo-se ao conservadorismo de certos
pesquisadores, 0s quais acreditam que os conflitos éticos relacionados a vida e a
salude podem ser circunscritos ao ambito biomédico. Para Garrafa (2005),
entretanto, as decisdes atinentes a essa discusséo estariam insertos na seara das

discuss6es politicas®. Afirma:

Para a bioética de intervencdo, a inclusdo social € a agdo cotidiana
de pessoas concretas e precisa ser tomada na dimenséao politica,
como um processo no qual os sujeitos sociais articulam sua acao.
Na medida em que a agdo cotidiana direciona as escolhas néo
apenas em fungcédo de uma inclinacdo pessoal, mas considerando a
dimensdo do todo — a necessidade de garantir a existéncia das
pessoas e de todas as formas de vida — ela se torna inclusiva,
tendendo, em decorréncia, a maior simetria. (GARRAFA, 2005, p.
129).

Pertinente a ponderagdo de Garrafa, quando afirma que a Bioética dos
paises periféricos deve dispensar maior atencao aos problemas persistentes, tais
como a exclusdo social e a concentracdo de poder, a inacessibilidade dos grupos
economicamente vulneraveis as conquistas do desenvolvimento cientifico e
tecnologico, a desigualdade de acesso das pessoas pobres aos bens de consumo
basicos, indispensaveis a sobrevivéncia humana com dignidade, entre outros. Para
gue possa contribuir efetivamente na evolucdo das sociedades, a Bioética terd que
mudar alguns dos seus paradigmas. Para tanto, deve trabalhar na construcdo de
uma “visdo macro da Bioética, ampliada e concretamente comprometida com o
social, mais critica, politizada e interventiva, com o0 objetivo de diminuir as
disparidades constatadas” (GARRAFA, 2006).

% «A Declaracdo Universal de Bioética e Direitos Humanos re-define a agenda bioética para o século
XXI, expandindo generosamente seu campo de interpretacao, pesquisa e acdo. As firmes e legitimas
acoes politicas dos paises latino-americanos foram decisivas para a mudanca do panorama. Ou seja:
a Bioética incursionou pela politica para incluir questdes sociais na sua agenda. E isso nao é
biopolitica”. GARRAFA, Volnei. Inclusao social no contexto politico da Bioética. Revista Brasileira de
Bioética, Brasilia, v. 1, n. 2, p. 122-132. 2005. Disponivel em:<
http://www.bioetica.org:7080/cuadernos/bibliografia/garrafa.pdf > Acesso em: 20 abr. 2011.
p.124-125.



Segundo Garrafa, a Bioética deve se dedicar com mais vigor ao tema das
desigualdades sociais, uma vez que surgiu, justamente, para reforcar e apoiar o lado
mais fragil, as populacdes vulneraveis. Em diversos lugares do mundo, como no
Brasil, parte significativa da populacdo ndo tem acesso, sequer, aos Servicos
bésicos de saneamento e saude. Seguindo a l6gica mercadoldgica, os investimentos
em medicamentos e pesquisas sdo direcionados, na maior parte das vezes, a quem
pode pagar por eles.

A Bioética de Intervengcdo surgiu nos anos noventa como ferramenta de
dendncia, reflexdo e busca de alternativas para os conflitos biotecnocientificos,
sanitarios, sociais e ambientais. Prop6e uma politizacdo dos dilemas morais
abordados pela Bioética a partir do contexto social latino-americano (NASCIMENTO;
GARRAFA, 2011). Apresenta dupla proposta:

No campo coletivo e publico, propde a priorizagdo de politicas
publicas e tomadas de decisdo que privilegiem o maior nimero de
pessoas, pelo maior espagco de tempo possivel e que resultem nas
melhores conseqiéncias coletivas, mesmo levando em
consideracdo circunstancias e situacoes individuais, com excecdes
pontuais a serem discutidas. No campo individual e privado, propde
a busca de solugfes viaveis para os conflitos identificados, levando
em consideracdo 0 contexto em que acontecem, bem como as
contradi¢cdes que os sustentam. (NASCIMENTO, GARRAFA, 2011,
p.294).

E justamente a opcdo pela fundamentacdo filosofica utilitarista e
consequencialista que faz a Bioética de intervencdo nao oferecer as melhores
reflexdes acerca da acessibilidade de grupos vulnerados aos progressos na area
médica que realmente proporcionem melhorias significativas na qualidade de vida.
A tomada de decisdo que tenha como objetivo primordial privilegiar 0 maior nimero
de pessoas, sem considerar interesses de minorias que necessitam de cuidados
especiais, nao reflete a verdadeira justica social.

A poés-modernidade ja ndo admite que a justica repouse apenas no
atendimento do interesse das maiorias, requerendo que os direitos das minorias
também sejam considerados. Assim, a verdadeira justica sanitaria deve voltar seus
olhos a demandas como as de pacientes com doencas raras, mulheres inférteis,
pessoas que pretendam mudar o sexo para viver com plenitude, aqueles que

necessitam de suporte diario de oxigénio ou medicamentos de alto custo, e que nao



podem, por questdes de ordem financeira, ter acesso ao progresso cientificos

nessas areas.

2.3.2 A Bioética da Protecéo

Para Garrafa (2005), apesar do principio da protecdo ser essencial a
construcdo da justica social, ndo deve ser alcado a condicdo de matriz tedrica. Isto

porque, segundo ele:

Sob a capa de um humanismo paternalista e patriarcal a
maximizag¢do do principio da protecdo acaba revelando, em ultima
analise, a assimetria concreta entre quem protege e quem é
protegido. De certa forma, revela também uma admirac@o acritica
pelo pensamento escolastico, mesmo quando este somente
reproduz uma retdrica esvaziada do sentido que deve impregnar a
relacdo entre teoria e prética, entre o plano ideal e a realidade.
(GARRAFA, 2005, p. 122-132).

Essa, entretanto, ndo é a visdo da Bioética da Protecdo mais razoavel. A
proposta da Bioética da Protegcdo é a que melhor se adapta a “protecdo” dos
vulnerados, excluidos dos beneficios da medicina sob o argumento da escassez de
recursos. As ponderacdes propostas, especialmente por Schramm, apresentam um
horizonte que visa proteger tais grupos, sem, entretanto, converterem-se em um
paternalismo, ao contrario do que afirma Garrafa, uma vez que também propdem o
desenvolvimento das “capacidades”® daqueles.

A Bioética da protecao foi recentemente introduzida no campo da Bioética
pelos pesquisadores latinoamericanos Schramm e Kottow, sendo, inicialmente,
entendida como ética aplicada® & satde publica (SCHRAMM; KOTTOW, 2001, p.
949-956), tendo, em seguida, seu campo de atuacdo ampliado, para considerar os

fenbmenos da vida como um todo (SCHRAMM, 2011). Apresenta a Bioética como

% No sentido desenvolvido por Sen. Ver item 2.2. SEN, Amartya. Desenvolvimento como liberdade.
Traducgéo de Laura Teixeira Motta. Sdo Paulo: Companhia das Letras, 2010. p. 105.

% «“Etica pratica é aquela parte da filosofia pratica cujo objetivo é considerar e avaliar a conduta por
meio de regras, principios, valores, ideiais, razdes e/ou sentimentos. A ética pratica ocupa-se também
da reflexdo que visa ao agir correto num tema de importancia capital para o bem-estar ou
sobrevivéncia da humanidade ou de um grupo social determinado”. p. 28. “A bioética € uma ética
aplicada que se ocupa do uso correto das novas tecnologias na area das ciéncias médicas e da
solugdo adequada dos dilemas morais por elas apresentado”. CLOSET, Joaquim. Bioética: uma
aproximacéo. Porto Alegre: EDIPUCRS, 2003. p. 33.



ferramenta pertinente e legitima para enfrentar problemas de justica sanitaria nas
situacOes de escassez de recursos (SCHRAMM, 2008b).
Nas palavras de Schramm (2011):

A Bioética de protecdo pode ser definida como aquela que se aplica
aos conflitos morais envolvidos pelas praticas humanas que podem
ter efeitos significativos irreversiveis sobre os seres vivos e, em
particular, sobre os individuos e popula¢gées humanos, considerados
em seu contexto ecoldgico, biotecnicocientificos e socioculturais.
Frente a conflituosidade intrinseca as inter-relagcbes humanas, essa
ferramenta (ou caixa de ferramentas), busca construir convergéncias
por meio de principios capazes de responder a esses conflitos e, se
possivel, resolvé-los. Dito com mais preciséo analitica, a Bioética de
protecao:

(a) se ocupa de [descrever e compreender os conflitos] da maneira
mais racionais e imparcial possivel;

(b) se preocupa em resolvé-los [normativamente], propondo
[ferramentas adequadas] para proscrever 0S comportamentos
considerados incorretos e prescrever aqueles considerados
corretos; e

(c) gracas a correta articulacao entre (a) e (b), [fornecer] os meios
[praticos] capazes de proteger suficientemente os envolvidos em tais
conflitos, garantindo cada projeto de vida compativel com os
demais. (SCHRAMM, 2011, p. 714-715).

As principais ferramentas da Bioética de Protecdo, segundo Schramm
(2008b), séo a racionalidade e a razoabilidade, ou seja, a inteligéncia tedrica capaz
de iluminar a argumentacdo que sustenta uma acéo, e a inteligéncia pratica, capaz
de tornar possivel e aceitavel uma determinada acao. A concepcdo da Bioética de
protecdo direcionada a esfera da saude publica remete ao problema da justica no
acesso em situacdes de escassez de recursos.

De acordo com Schramm e Kottow (2001, p. 949-956), o Estado deve
assumir obrigacdes sanitarias que impliguem uma ética de responsabilidade social
correspondente, que denominam ética da protecdo. Por protecdo entende-se a
atitude de cobrir, satisfazer aquelas necessidades indispensaveis, para que o
afetado possa atender a outras necessidades ou outros interesses. Possui as
seguintes caracteristicas principais: gratuidade, vinculacdo e cobertura das
necessidades.

Aplicado a saude publica, o principio da protecdo determina que seja
especificado, de forma clara, “aquilo que deve ser protegido, quem deve proteger o
qué e para quem a protecdo esta dirigida, tornando-se, portanto, operacional’
(PONTES; SCHRAMM, 2004). A fim de que as medidas n&o se tornem paternalistas



e/ou arbitrrias, segundo o principio em comento, aqueles que serdo beneficiados
com as medidas protetoras deverdo ser esclarecidos ao seu respeito.

Enfatiza como tarefa do Estado implementar politicas publicas que visem
manter um padrdo minimo de qualidade, necessario ao exercicio das capacidades
humanas bésicas. A salde, nesse sentido, constitui um dos aspectos mais
importantes e que merecem atencao especial do Estado. A este compete, entre
outras responsabilidades, a de proteger os cidaddos conforme suas necessidades
especificas, sempre buscando promover sua capacitagcdo basica (SCHRAMM,
2006).

Desse modo, essa protecdo ndo deve ser, segundo tal compreenséo,
convertida em forma de paternalismo nao justificado, razdo pela qual é possivel
pensar a Bioética de Protecdo de duas maneiras: em sentido estrito e em sentido
lato. No estrito, objetiva conferir amparo aos sujeitos e populagcdes que nédo possuem
a capacidade cognitiva ou moral, para realizarem seus projetos de vida. Nesse
sentido, ndo se aplica a individuos e populacbes que, mesmo afetados
negativamente ou suscetiveis de serem afetados. Em sentido lato, expande o campo
de consideracdo moral aos afetados reais e/ou potenciais (SCHRAMM, 2008b).

Numa situagdo de escassez de recursos, no entanto, as politicas publicas a
serem implementadas devem ser focalizadas em areas especificas de atencao a

saude. Schramm (2006) esclarece:

O conteddo universalista das politicas publicas de um estado
protetor reside na superacdo das desigualdades existentes entre 0s
gue estdo e 0s que nao estdo abaixo desse limiar minimo, criando
condicbes sociais para que todos os cidaddos estejam acima do
mesmo, inclusive adotando medidas compensatorias para que se
realize de facto a igualdade de jure, garantida pelas constituicbes
democraticas e pluralistas contemporaneas, inclusive a brasileira.
Concretamente, isso implica que se, para realizar o objetivo da
igualdade democrética, for necessério utilizar politicas focalizadas,
elas devem ser implementadas, concebendo-as como um meio
pragmatico para alcancar tal objetivo moralmente legitimo.
(SCHRAMM, 2006).

O paradigma biotecnocientifico, que estimula cada vez mais a incorporacao

de tecnologia no campo da biomedicina, ao se confrontar com a “cultura dos



limites™’

, que imp0de escolhas, constitui um dos grandes desafios enfrentados pelos
sistemas sanitarios na atualidade, suscitando debates éticos e politicos. Ainda que
existam variadas e fundamentadas razdes, observa-se que esse progresso vem
sendo experimentado por uma parcela minima da sociedade, qual seja, aqueles que
possuem o capital econdbmico pelos que tém acesso por meio de liminares
concedidas pelo Poder Judiciario, o qual vem compelindo o Estado a prestar
determinado servico em saude para casos especificos.

Nessas situacdes pontuais, fica evidente que ainda perduram as injusticas
no acesso a atencdo a saude, especialmente quando em questdo o
compartilhamento de tecnologias médicas avancadas de alto custo. Isso porque um
dilema importante se instala: de um lado, os Poderes Publicos afirmam a escassez
de recursos e a impossibilidade de incorporarem certos procedimentos médicos
avancados em diagnostico, terapéuticas e reabilitacdo; e de outro, o Poder Judiciario
que, observando os ditames constitucionais, em especial aquele garantidor do direito
universal de acesso a saude, reconhecendo o direito a vida como bem supremo,
concede liminares efetivando-o.

Partindo da compreensdo de que o Poder Judiciario age corretamente ao
implementar politicas publicas em consonancia com as determinagfes
constitucionais, diante da ineficiéncia da prestacdo dos servicos de saude, também
se pode afirmar que esta situacio somente pode ser admitida de forma transitéria. E
preciso refletir sobre mecanismos de reparticdo, de compartilhamento dos sucessos
que efetivamente produzam resultados positivos no campo da saude, a fim néo
perdurar um problema ainda maior, no tocante a alocacdo nao planejada ou mal
direcionada.

Desse modo, critérios devem ser criados objetivando a alocacdo de
recursos mais equanime e justa, sem deixar de considerar os interesses de minorias,
como por exemplo, as portadoras de doencas raras, que exigem cuidados e

tratamentos especiais e, em sua maioria, de custo elevado (SCHRAMM, 2009, p.

9" Schramm e Escosteguy esclarecem: “A vigéncia simultanea do paradigma biotecnocientifico (que
incentiva a incorporacéo tecnolégica) e da cultura dos limites (que seleciona as tecnologias) constitui
um grande desafio para os sistemas sanitarios, solicitados seja pelas demandas crescentes de seus
usuarios seja pela racionalizacédo dos recursos imposta a seus gestores. Isso suscita debates éticos e
politicos sobre quais seriam as escolhas mais razoaveis, moralmente legitimas e politicamente
aceitaveis a serem feitas”. SCHRAMM, Roland Schramm; ESCOSTEGUY, Claudia Caminha. Bioética
e avaliagao tecnoldgica em saude. Cadernos de Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 16, n. 4, p. 73-
78, out-dez, 2000a. Disponivel em: < http://www.scielo.br/pdf/csp/v22n9/19.pdf>. Acesso em: 07
mar. 2012.



1276-1284), ou doencgas cronicas, como o0 cancer e o diabetes, que requerem
cuidados prolongados. Por outro lado, é mister também a observancia daqueles
critérios ja estabelecidos, como os presentes em normativos do Ministério da Saude.
Tais parametros devem ser constantemente revistos e reelaborados, tendo em vista
os interesses da coletividade, cuja participagcdo € fundamental no processo de
formulagéo.

Como sera demonstrado no capitulo 03, o Poder Judiciario, especificamente
em decisdes recentes do Supremo Tribunal Federal, tem caminhado no sentido de
contribuir para o estabelecimento de critérios, ao menos nas decisdes de concessao
de servicos de saude por meio de liminares. Entretanto, ainda parece ser o caso
concreto que tem direcionado as decisdes.

Importante destacar também que ndo é qualquer avanco cientifico que deve
ser incorporado ao servico publico de saude. Devem existir, também em relacdo a
esse aspecto, critérios que reflitam os reais anseios da sociedade, como ja afirmado.
Parte significativa das tecnologias médicas tem trazido resultados relevantes, como
produtos imunobiolégicos e as vacinas. Nota-se, no entanto, como relata Schramm,
um direcionamento dos investimentos em inovagdes tecnoldgicas médicas, de
acordo com interesses de industrias de farmacos e equipamentos médicos, e uma
tendéncia ao aumento de consumo de produtos tecnologicos, tendo em vista as
mudancas de habitos de vida que poderiam obter resultados mais satisfatorios a
longo prazo. Por isso, o citado autor defende a necessidade de avaliacdo
tecnologica que leve em consideracdo as consequéncias sociais a curto, médio e
longo prazo em termos de qualidade de vida da populacdo®.

E importante, também, que haja maiores investimentos publicos em
pesquisas cientificas, bem como a adocédo de medidas que viabilizem a reducédo dos

custos do tratamento, como, por exemplo, a quebra de patentes®, sempre que

% Ver em: SCHRAMM, Roland Schramm. Bioética e avaliacdo tecnologica em salde. Cadernos de
Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 16, n. 4, out-dez. 2000b. Disponivel em: <
http://www.scielo.br/pdf/csp/v16n4/3599.pdf>. Acesso em: 20. ago. 2012.

% Sobre o tema, Garrafa observa: “Com a decisdo de quebrar patentes, o Brasil e outros paises
periféricos, principalmente no Hemisfério Sul, conquistaram o direito de produzir medicamentos para
epidemias como a aids, tuberculose, malaria, e com isso garantir as suas populac¢des o direito de
acesso a esses medicamentos, reduzindo a taxa de mortalidade e fazendo prevalecer o direito a vida.
Mas para que tal ameaga alcance o efeito desejado, € imprescindivel que paises periféricos destinem
recursos adequados ao setor, para melhorar a capacidade de produzir e a possibilidade de adquirir
medicamentos”. RIBEIRO, Teresa Veronica Catonho; KRSTIC, Tania. ARAUJO, Renata Patricia de
Abreu Fernandes de; GARRAFA, Volnei. A quebra de patentes de medicamentos na perspectiva


http://www.scielo.br/pdf/csp/v16n4/3599.pdf

necessério, a fim de diminuir os custos do tratamento. O Brasil, inclusive, ja realiza
politica de desenvolvimento e producdo de medicamentos para doencas como a
AIDS'®,

Sao evidentes os beneficios resultantes da interacdo entre ciéncia e
tecnologia, especialmente, no ambito médico. A ciéncia realmente pode, e deve,
proporcionar alento, qualidade de vida e dignidade aos seres humanos. A
modernidade, no entanto, entre as inUmeras promessas ndo cumpridas, nao criou 0s
meios necessarios para que esse “progresso” fosse efetivamente compartilhado
democraticamente. Restaram para a poOs-modernidade as mazelas de uma
sociedade excludente, individualista e que caminha ao sabor das frustracoes,
incémodos, incertezas e inquietacdes da vida contemporanea.

Deve-se questionar, portanto, como fazer com que todo esse progresso
tecnocientifico, dotado de possibilidades inimaginaveis de proporcionar o bem e o
mal da , seja, efetivamente, dirigido para o bem de todos. De que forma os seus
objetivos reais podem ser, de fato, direcionados para solucionar problemas como a
fome, a miséria e a exclusdo social? Como criar meios para que 0 progresso
cientifico seja compartilhado de forma democrética, protegendo a dignidade humana
e proporcionando melhores condi¢cdes de vida e felicidade?

Ha, portanto, muito caminho a ser percorrido, e esse trabalho tem a
modesta proposta de sinalizar apenas algumas dire¢cdes, com o fito de evidenciar
gue o direito a saude deve integrar, também, as tecnologias médicas avancadas,
quando indispensaveis a melhoria da qualidade de vida do paciente vulnerados.
Fundamentar a negativa de atendimento na escassez de recursos, ou destina-los
apenas a atencdo basica, numa oOtica utilitarista, para abranger o maximo de
pessoas com o minimo de desembolso, ndo é o atendimento a saude que melhor
corresponde a justica social. Se 0s recursos sdo escassos, que sejam focalizados
agueles que realmente necessitam, cujas capacidades os impecam de supri-las sem
a “protecao” do Estado.

Por outro lado, sdo os vulnerados, em sua maioria, que se submetem as

pesquisas em suas fases experimentais. Muitas pesquisas foram e, certamente,

bioética. In: GARRAFA, Volnei; PORTO, Dora; MELLO, Dirce Raposo de. Bioética e Vigilancia
Sanitaria. Brasilia: Anvisa, 2007. p. 73-74.

100 O Portal sobre aids, doencas sexualmente transmissiveis e hepatites, do Ministério da Salde do
Brasil, presta informag8es sobre os medicamentos antirretrovirais. Disponivel em: <
http://www.aids.gov.br/pagina/medicamentos-antirretrovirais>. Acesso em: 03 jan. 2013.


http://www.aids.gov.br/pagina/medicamentos-antirretrovirais

ainda sdao, realizadas em populacdes vulneraveis. Exemplo recente foi relatado em
1998 pela revista Bioethics, organismo oficial da internacional Associacion of
Bioethics, denunciando 15 ensaios clinicos determinados para estudar a prevencéo
da transmissao vertical do virus da imunodeficiéncia adquirida (AIDS) de maes
gravidas para seus bebés, em populagbes de paises “em desenvolvimento”, com a
utilizacao de placebo em um dos grupos controle (GARRAFA; PRADO, 2002, p. 77-
90). Em pesquisas como essas, pessoas Sao observadas durante meses sem
qualquer tratamento, acreditando estarem sendo cuidadas, quando, em verdade,
negam-lhes o exercicio do devido consentimento informado®*.

Desse modo, de acordo com a abordagem da Bioética de Protecdo, o
objetivo primordial das politicas publicas deve ser a de promover, pelo menos em
um nivel minimamente aceitavel, as capacidades centrais dos cidaddos. Nesse
mister, deve o Estado priorizar aquelas pessoas consideradas mais suscetiveis ou
vulneradas, uma vez que estdo abaixo desse limiar minimo. Considerando um
contexto de escassez de recursos, em que parte significativa da populacdo esta
situada abaixo do nivel basico, as politicas de focalizacao se justificam moralmente
por se constituirem em um meio de promoc¢do das capacidades centrais de
cidadados. A medida de focalizacdo é especialmente pertinente quando em questédo o
compartilhamento da atencdo médica avancada, direcionada para aquelas pessoas
situadas abaixo do limiar minimo. E evidente que n&o sera tarefa facil estabelecer
qual seria esse patamar minimo das capacidades humanas centrais, notadamente,

quando se tomam por base sociedades democraticas e pluralistas'®?.

1% Sandra Caponi observa que: “Biopolitica, modalidade de exercicio do poder prépria dos estados

possibilita que sejam definidas as populagbes que pertencem ao espaco da vida nua e aquelas que
fazem parte da vida ativa, isto é, da condicdo humana que deve ser cuidada, estimulada, multiplicada.
Mas, para multiplicar a vida e o cuidado com os cidadaos, para garantir seus direitos, seu vigor e sua
salide acreditam na legitimidade de aceitar como pré-condi¢éo o uso experimental de seres humanos
sem que eles “se beneficiem dos melhores meios diagnésticos e terapéuticos existentes”, como
exigido pela declaracdo de Helsinque, de 1996, ainda em vigor”. CAPONI, Sandra. A biopolitica da
Populacao e a Experimentacdo com Seres Humanos: a propésito dos estudos de medicina tropical.
In: BARCHIFONTAINE, Christian Paul de; ZOBOLI, EIma Lourdes Campos Pavone (Org.). Bioética,
Vulnerabilidade e Salde. S&o Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo, 2007. p.201.

192 Schramm esclarece: “O que a abordagem no limiar basico ou minimo faz ¢ direcionar nosso foco
de preocupagédo para os que sao “mais vulneraveis”, ou seja, ja vulnerados de facto, observando-se o
Onus para estes das nossas escolhas relacionadas as politicas publicas. Além disso, pressupde- se
que, independente de nossas diferentes concepcdes do bem, todos desejamos usufruir das
condic¢des sociais minimas necessarias paraperseguir o projeto de vida que cada qual valoriza e
deseja”. RIBEIRO, Carlos Dimas Martins; SCHRAMM, Fermin Roland. Aten¢cdo médica, transplante
de 6rgéo e tecidos e politicas de focalizacdo. Cadernos de Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 22,

n. 9, set. 2006 . Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-
311X2006000900026&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 13 mar. 2012.



Trata-se, portanto, a Bioética de uma ferramenta prética e teorica apta a
enfrentar os problemas morais, nas situagfes que dizem respeito a vulneracdo
humana. Como funcgao pratica, visa “proteger” os seres vivos, de modo geral, contra
as ameacas que podem transforma-los e prejudica-los. Pertinente e legitima para
enfrentar, entre outras questdes, 0os problemas de justica sanitaria nas situacdes de
escassez de recurso (SCHRAMM, 2011).

Ainda que os problemas levantados pela Bioética de Protecdo sejam
superiores as solucbes por ela apresentadas, tem tal corrente o mérito de, ao
apresentar as questdes e aborda-las de forma critica, indicar os caminhos para
pensar a moralidade do agir humano (SCHRAMM, 2008b).



3 BIOETICA, DIREITO E SAUDE

Em ensaio sobre a vulnerabilidade humana, Siqueira (2007, p.13) parte da
andlise de crises existenciais experimentadas pelo ser humano contemporaneo e
constata uma sociedade de pessoas infelizes, ansiosas e depressivas, buscando no
consumo uma forma de amenizar suas angustias e insegurancas'®. Uma vez que
as promessas da modernidade ndo se materializaram, a0 menos para a grande
maioria dos seres humanos, o problema parece néo estar na falta de obtencé&o do
guanto planejado, mas sim, na falta de compartilhamento dos beneficios, resultando
em uma populacéo vulneravel e cheia de caréncias.

A pos-modernidade coloca cada individuo, nacdo e cultura diante do
enfrentamento de dilemas morais que exigem solucdes razoaveis e prudentes,
conciliando entendimentos, interesses e expectativas de pessoas com distintas
moralidades, os estranhos morais!®®. Evidente que modelos éticos fundados no
sujeito isolado ndo sdo capazes de lidar com as novas questdes morais que se
apresentam, entre as quais, dilemas envolvendo o compartilhamento democrético de
tecnologias médicas avancadas.

O capitulo em desenvolvimento trata do direito a salde e de sua
judicializacdo nos casos em que o Estado, em razdo de alegada escassez de
recursos, ndo fornece servicos de tecnologia avancada em medicina e de custo

elevado.

193 Reflete: “Para onde quer que dirijamos nosso olhar, encontraremos pessoas insatisfeitas e
apreensivas com o cotidiano de suas vidas. Paradoxalmente, o século dos extraordinarios avancos
tecnoldgicos e da mais pronunciada expressao das liberdades individuais convive com cadente
manifestacdo de vulnerabilidade humana. A promessa de que a abundancia material, a liberdade
individual sem limites gestadas no século XX nos levariam a felicidade plena parece sepultada. O
sonho redundou em pesadelo ao nos tornarmos pecas infimas e descartaveis de um voraz mercado
manipulado por grandes conglomerados financeiros que promovem continuas desregulamentacfes
das estruturas e organiza¢fes sociais. Acabamos por erigir uma sociedade de pessoas infelizes,
ansiosas e depressivas que buscam no incontido consumo amenizar suas angustias e insegurangas”.
SIQUEIRA, José Eduardo. Ensaio sobre Vulnerabilidade Humana. In: BARCHIFONTAINE, Christian
Paul de; ZOBOLI, Elma Lourdes Campos Pavone (Org.). Bioética, Vulnerabilidade e Saude. Séo
Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo, 2007. p.13.

104 «“Estranhos morais sdo pessoas que nao compartilham premissas ou regras morais de evidéncia e
inferéncia suficiente para resolver as controvérsias morais por meio de uma sadia argumentacao
racional, ou que ndo tém um compromisso comum com os individuos ou instituicdes dotados de
autoridade para resolvé-las. Uma moralidade essencial proporciona substancial orientagdo sobre o
que é certo ou errado, bom ou mau, além da escassa exigéncia de que ndo se usem pessoas sem
sua autorizacdo . ENGELHARDT, H. Tristam. Fudamentos da Bioética. Sdo Paulo: Loyola, 2004.
p.32.



3.1 A CONCEPCAO DE SAUDE NA CONSTITUICAO FEDERAL DE 1988 E
POLITICAS PUBLICAS

De acordo com a concepc¢ao de saude desenhada na Declaracdo Universal

dos Direitos Humanos, de 10 de dezembro de 1948%:

Toda pessoa tem direito a um padréao de vida capaz de assegurar a
salude e o0 bem-estar proprios e de sua familia, incluindo
alimentacdo, vestuario, habitacdo, cuidados médicos e servicos
sociais indispensaveis, e direito a seguranca em caso de
desemprego, doenga, invalidez, viuvez, velhice ou outros meios de
subsisténcia em circunstancias fora de seu controle.

Referida declaracdo ndo possui no sistema legal internacional forca
vinculante, apenas valor moral. Por tal razdo, a Assembléia Geral das Nacdes
Unidas aprovou dois pactos sobre direitos humanos: o Pacto Internacional sobre

® e 0 Pacto Internacional sobre Direitos Econdmicos,

Direitos Civis e Politicos™
Sociais e Culturais'®’. Da leitura de tais documentos constata-se que o conceito de
salude adotado em ambos é amplo. O Pacto Internacional sobre Direitos
Econdmicos, Sociais e Culturais afirma, por exemplo, em seu art. 12, que “os
Estados Partes do presente Pacto reconhecem o direito de toda pessoa de desfrutar
0 mais elevado nivel possivel de saude fisica e mental’”.

A preocupacdo com a promocao da saude €, portanto, universal, no sentido
de que nado se limita apenas a problemas enfrentados em paises com marcante
escassez de recursos. Por se tratar de um direito humano fundamental, deve ser
assegurado a toda comunidade global, sendo objeto de interesse de 6rgaos
internacionais que buscam a implementacéo dos direitos humanos.

Interessante a proposta de Garrafa, Olselka e Diniz (2009), quando
sinalizam a necessidade de repensar alguns dos pressupostos tradicionais da saude
publica no Brasil. O primeiro e mais importante pressuposto a ser repensado € o do

direito a assisténcia. Os autores reforcam a importancia de se considerar o “direito a

1% ver, especialmente, os artigos 22 e 25. ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS (ONU).
Declara¢é@o Universal dos Direitos Humanos. Disponivel em:< http://www.onu-
brasil.org.br/documentos_direitoshumanos.php>. Acesso em: 29 dez. 2002.

1% ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS (ONU). Pacto Internacional sobre Direitos

Civis e Politicos. Disponivel em: <http://www.unhchr.ch/html/ menu3/b/a_ccpr.htm>.

Acesso em: 24 jun. 2009.

197 BRASIL. Decreto n.° 591, de 6 de julho de 1992 - Atos Internacionais. Pacto Internacional sobre
Direitos Econémicos, Sociais e Culturais. Disponivel em: <
http://www6.senado.gov.br/legislacao/ListaPublicacoes.action?id=136600>. Acesso em: 24 jun. 2009.



saude primeiramente ao direito a assisténcia”. Isto porque, ao passo em que o
direito & salde esta intimamente ligado a questdes de justica social, com
consequéncias importantes em razdo do seu descumprimento, de outro lado, o ndo
cumprimento do direito a assisténcia teria menor importancia, podendo ser visto
apenas como consequéncia de uma ma gestao publica.

Partindo da idéia de que o direito a saude vem em primeiro lugar, os autores
em comento propdem a substituicAo de sua caracterizacdo de direito social para

direito humano. Afirmam o seguinte:

E somente através da exigéncia do cumprimento do direito & salde
gue iremos enfrentar questdes como as apontadas pelo relatorio
acerca da saude no mundo. Situacdes como a de extrema pobreza
impedem ndo apenas o cumprimento do direito social e historico a
assisténcia mas, principalmente, o cumprimento do direito mais
fundamental, que é o direito a vida, através de uma de suas
exigéncias primarias, o direito a saude. (GARRAFA; OSELKA,;
DINIZ, 2009).

Nos ultimos anos foram realizadas importantes conferéncias mundiais a
respeito da promocao da saude, resultando na elaboracdo de seis documentos de
destaque: Declaracdo de Alma-Alta (Cazaquistdo, 1978); Carta de Ottawa (Canada,
1986); Declaracdo de Adelaide (Australia, 1988); Declaracdo de Sundsvall (Suécia,
1991); Declaracao de Santafé de Bogota (Colémbia, 1992) e Declaracdo de México
(México, 2000). Tais documentos, em resumo, segundo Pessini e Barchifontaine
(2007):

[...] falam da necessidade de reorientacdo dos servi¢cos de saude, de
postura abrangente que respeite as peculiaridades culturais, de
esforco maior de pesquisa em saude, de mudangas na educacéo e
no ensino dos profissionais da area da saude, para que a pessoa
seja vista e assistida na integralidade do seu ser. E fundamental o
papel da educacéo, da informacéo e da comunicacdo na promocao
da saude para gerar uma nova cultura da saude. (PESSINI;
BARCHIFONTAINE, 2007, p. 167).

Entre os compromissos assumidos nas declaracdes citadas, cumpre
salientar aquele constante do item 11 da Declaracdo de Santafé de Bogota, que

evidencia a necessidade de:



Estimular a investigacdo na promocédo da saude, para gerar ciéncia
e tecnologia apropriada e disseminar o conhecimento resultante, de
forma que se transforme em instrumento de liberdade, mudanca e
participacao.

Além dos diplomas em destaque, importa também referenciar as seguintes
normas internacionais que tratam do direito & saude: A Convengdo Americana de
Direitos Humano (Séo José da Costa Rica, 1969) (art. 4° e 5.°) e o Protocolo
Adicional a Convencdo Americana sobre Direitos Humanos em matéria de Direitos
Econdmicos, Sociais e Culturais — “Protocolo de Sdo Salvador” (1988).

Em relacdo ao ordenamento juridico patrio, o legislador de 1988, inspirado
nos principios e garantias das liberdades e prerrogativas individuais, optou por
inserir na Constituicdo Federal um modelo de Estado Democratico de Direito que
assegure a protecdo dos Direitos e Garantias Fundamentais,'® visando resguardar
a dignidade humana'® dos cidadaos'?. Direitos que, além de fundamentais, sdo
inatos, absolutos, inviolaveis, intransferiveis, irrenunciaveis, imprescritiveis e
perfeitamente delimitados™*.

Sobre os direitos fundamentais, Cunha Junior (2004) esclarece:

1% Direitos fundamentais: “Direitos publico-subjetivos de pessoas fisicas ou juridicas, contidos em
dispositivos constitucionais e, portanto, apresentando carater normativo supremo (primazia) no
ordenamento juridico estatal. Sua finalidade € limitar o exercicio do poder do Estado em face da
liberdade de seus titulares.” DIMOULIS, Dimitri (Coord.). Dicionario brasileiro de direito
constitucional. S&o Paulo: Saraiva, 2007. p. 124.

109 A dignidade Humana, segundo Ingo Wolfgang Sarlet, é: “A qualidade intrinseca e distintiva
reconhecida em cada ser humano que o faz merecedor do mesmo respeito e consideracéo por parte
do Estado e da comunidade, implicando, neste sentido, um complexo de direitos e deveres
fundamentais que assegurem a pessoa tanto contra todo e qualquer ato de cunho degradante e
desumano, como venham a lhe agredir as condi¢cfes existenciais minimas para uma vida saudavel,
além de propiciar e promover sua participacdo ativa e co-responsavel nos destinos da prépria
existéncia e da vida em comunhao com os demais seres humanos”. SARLET, Ingo Wolfgang.
Dignidade da pessoa humana e direitos fundamentais na Constituicdo Federal de 1988. 3. ed.
Porto alegre: Livraria do Advogado, 2004. p.59-60.

10 «yma das inovagcdes mais marcantes do texto constitucional de 1988 foi o enquadramento de uma
série de direitos antes relegados a ordem social e econdmica como auténticos direitos fundamentais:
os chamados direitos fundamentais sociais. Com isso, buscou evidenciar a desigualdade econémica
que marca a sociedade brasileira, bem como atribuir direitos que contemplassem todos os cidad&os
de modo a lhes garantir condi¢@es dignas de sobrevivéncia e participa¢cdo nos processos
democraticos. E o que se depreende, por exemplo, do art.6° da Constituicdo, segundo o qual todos
tém direito a educacao, a saude, a moradia, a assisténcia social, a previdéncia e ao lazer’. OLSEN,
Ana Carolina Lopes. Direitos Fundamentais Sociais: Efetividade frente a reserva do possivel.
Curitiba: Jurug, 2008.p.17.

1 Uadi Lamégo Bulos acrescenta: “N&o surgiram & margem da histéria, porém, em decorréncia dela,
ou melhor, em decorréncia dos reclamos da igualdade, fraternidade e liberdade entre os homens.
Homens ndo no sentido de sexo masculino, mas no sentido de pessoas humanas. Os direitos
fundamentais do homem nascem, morrem e extinguem-se. Nao sdo obra da natureza, mas das
necessidades humanas, ampliando-se ou limitando-se a depender do influxo do fato social
cambiante”. BULOS, Uadi Lammégo. Constituicdo Federal anotada. 2. ed. Sdo Paulo: Saraiva,
2001. p.69.



Os direitos fundamentais como direitos a prestagdes sdo aquelas
posi¢des juridicas que habilitam o individuo a exigir do Estado uma
postura ativa, no sentido de que este coloque a disposicao daquele
prestacdes de natureza juridica ou material, consideradas
necessarias para implementar as condi¢des faticas que permitam o
efetivo exercicio das liberdades fundamentais. Todos os direitos que
exprimem uma posi¢ao juridica dirigida a um comportamento ativo
por parte do Estado e, consequentemente, ndo se enquadram da
categoria de direitos de defesa, sao direitos fundamentais a
prestacées (CUNHA JUNIOR, 2004, p. 291).

Um dos direitos fundamentais assegurados pela Constituicio Federal
Brasileira € o direito a saude. A garantia do direito a saude esta diretamente ligada
ao direito a vida, constituindo um dos bens intangiveis mais importantes do ser
humano, apto, portanto, a receber a tutela protetiva do Estado?. Ter uma vida
digna é, sobretudo, estar no gozo de uma vida saudavel. Portanto, para que o direito
a vida seja assegurado efetivamente é necessaria a garantia do direito a saude.

A garantia do direito a salde passou a ser expressamente prevista no
ordenamento juridico brasileiro na Constituicdo Federal de 1988, quarenta anos
apos a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos. O legislador constituinte, além
de inserir o direito a saude entre os direitos sociais (art. 6°), dedicou sessao
exclusiva ao tema, tratando especificamente da matéria nos seus artigos 196 a 200.

Da analise do artigo 196 da Lei Maior, extrai-se que a saude é direito de
todos e dever do Estado, a ser implementado por meio de politicas publicas sociais

e econdmicas que visem a reducdo do risco de doenca e de outros agravos.

Estabelece, inclusive, o comando em destaque, que 0 acesso as acfes e servigcos

12 Segundo José Roque Junges : “Quando a maioria dos paises do Primeiro Mundo iniciava um

processo de desmonte do Estado do bem-estar social, seguindo a cartilha neoliberal, o Brasil apostou
num sistema publico de salde fundado na universalidade e na equidade do acesso aos recursos
necessarios a uma saude integral. Essa opg¢ao nacional foi fruto de um pacto construido, durante
anos, com muita eficiéncia politica e social pelo movimento sanitarista brasileiro”. JUNGES, José
Roque. Direito a saude, biopoder e bioética. Interface (Botucatu), Botucatu, v. 13, n. 29, jun. 2009
. Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1414-3283200900020
0004&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 19 jan. 2011.



para a promocdo, protecdo e recuperacdo da saude deve ser universal'®® e
igualitario™*.

A norma do artigo 196 da Constituicdo Federal também enuncia direito
subjetivo de todo cidaddo a exigir do Estado, administrativa e/ou judicialmente,

115 Define como sendo uma

prestacfes positivas que assegurem o direito a saude
das diretrizes das acdes e servicos publicos de satde o atendimento integral*'®, nos
termos do que estabelece seu art. 198, inciso 11'*’. Estas, portanto, foram as op¢des
do legislador constituinte™®. Por tal razdo, a negativa do atendimento integral a
saude constitui violagdo ao principio da dignidade humana e ao direito fundamental
a saude, todos previstos na Lei Maior.

A concepcao de direito a saude como um direito universal, na medida em
gue se traduz num importante avanco na conquista dos direitos sociais, apresenta

desafios na sua concretizacdo. Ou seja, por ser um direito de todos (a0 menos é o

13«9 principio da universalidade diz respeito ao reconhecimento da saude enquanto um direito

fundamental de todo e qualquer ser humano, cabendo ao Estado garantir as condicdes
indispenséaveis ao seu pleno exercicio e o efetivo acesso a aten¢ao e a assisténcia a saude em todos
os niveis de complexidade”. ASENSI, Felipe Dutra. O direito a satude no Brasil. In: Felipe Asensi e
Roseni Pinheiro. (Org.). Direito sanitario. 1. ed. Rio de Janeiro: Campus-Elsevier, 2012. p.11.

14«0 principio da equidade expressa a idéia de justica social, uma vez que busca reduzir as
desigualdades entre os titulares do direito a saude. Isso significa admitir uma postura de tratar
desigualmente os desiguais, investindo mais recursos publicos nas Unidades da Federagdo em que a
caréncia e as deficiéncias no sistema publico de saude sao maiores”. ASENSI, Felipe Dutra. O direito
a saude no Brasil. In: Felipe Asensi e Roseni Pinheiro. (Org.). Direito sanitério. 1 ed. Rio de Janeiro:
Campus-Elsevier, 2012. p.11.

15 Nesse sentido: "O direito publico subjetivo & salde representa prerrogativa juridica indisponivel
assegurada a generalidade das pessoas pela propria Constituicao da Republica (art. 196). Traduz
bem juridico constitucionalmente tutelado, por cuja integridade deve velar, de maneira responsével, o
Poder Publico, a quem incumbe formular — e implementar — politicas sociais e econdmicas idéneas
que visem a garantir, aos cidadaos, inclusive aqueles portadores do virus HIV, o acesso universal e
igualitério a assisténcia farmacéutica e médico-hospitalar. O direito a salde — além de qualificar-se
como direito fundamental que assiste a todas as pessoas — representa consequéncia constitucional
indissociavel do direito a vida”. BRASIL.Supremo Tribunal Federal. Recurso Especial — AgR 271286
RS. Recorrente: Municipio de Porto Alegre. Recorrido: Candida Silveira Saibert e outros. Relator:
Ministro Celso de Mello. Porto Alegre, 11 de setembro de 2000. Disponivel em: <
http://www.jusbrasil.com.br/jurisprudencia/779142/agregno-recurso-extraordinario-re-agr-271286-rs-
stf>. Acesso em: 20. abr. 2010.

118 “Um dos mais preciosos em termos de demonstrar gue a aten¢do a saude deve levar em
consideracdo as necessidades especificas de pessoas ou grupo de pessoas, ainda que minorias em
relagdo ao total da populagédo”. BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria Executiva. Sistema Gnico
de Saude (SUS): principios e conquistas. Brasilia: MS, 2000. p.44.

7 ver art. 18 da Constituicdo Federal de 1988.

118 £ o entendimento do Supremo Tribunal Federal: “O direito a satide é prerrogativa constitucional
indisponivel, garantido mediante a implementacédo de politicas publicas, impondo ao Estado a
obrigacao de criar condi¢des objetivas que possibilitem o efetivo acesso a tal servigo.”
BRASIL.Supremo Tribunal Federal. Agravo Regimental em Agravo de Instrumento. Agravante:
Estado do Parana. Agravado (s): Ministério Publico do Estado do Parana. Relatora: Ministra Ellen
Gracie. Parana, 03 de agosto de 2010.Disponivel em:
<http://redir.stf.jus.br/paginadorpub/paginador.jsp?docTP=AC&docID=613652>. Acesso em: 20. abr.
2010.


http://www.jusbrasil.com.br/jurisprudencia/779142/agregno-recurso-extraordinario-re-agr-271286-rs-stf
http://www.jusbrasil.com.br/jurisprudencia/779142/agregno-recurso-extraordinario-re-agr-271286-rs-stf
http://redir.stf.jus.br/paginadorpub/paginador.jsp?docTP=AC&docID=613652
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que determina a Lei), é imprescindivel que a sua oferta esteja efetivamente a
disposicdo de quem necessita, e que seja prestado com qualidade e de forma
eficiente. Por isso, a necessidade de se criar um Sistema Unico de Satde — SUS,
responsavel direto pela implementacdo das politicas publicas de saude no Brasil e
guiado por cinco principios basilares: universalidade, integralidade, equidade,
descentralizagdo e participagao popular.

A Lei Organica de Saude — LOS, Lei Federal n°. 8.080 de 19 de setembro
de 1990, que cria o SUS, evidencia a natureza do direito fundamental da salude em
seu artigo 2.°, afirmando que "a saude é um direito fundamental do ser humano,
devendo o Estado promover as condi¢Bes indispensaveis ao seu pleno exercicio". A
lei do Sistema Unico de Satde (Lei Federal n° 8.080/90), que dispde sobre as
condicBes para a promocéo, protecdo e recuperacdo da saude, a organizacdo e 0

funcionamento dos servi¢os correspondentes, constitui, de acordo com seu art. 4°:

Art. 4° O conjunto de agles e servicos de saude, prestados por
orgdos e instituicdes publicas federais, estaduais e municipais, da
Administracéo direta e indireta e das funda¢cdes mantidas pelo Poder
Publico, constitui o Sistema Unico de Saude (SUS).

§ 1° Estdo incluidas no disposto neste artigo as instituicdes publicas
federais, estaduais e municipais de controle de qualidade, pesquisa
e producdo de insumos, medicamentos, inclusive de sangue e
hemoderivados, e de equipamentos para saude. (g.n)

Determina a Lei em comento que “no campo de atuagdo do Sistema Unico
de Saude (SUS)” esta incluida “a execugao de acdes de assisténcia terapéutica
integral, inclusive farmacéutica” (art. 6, inciso |, alinea “d”, da LOS). Em seu art. 7°,
inciso Il, a Lei em questdo também define a integridade da assisténcia, que é
“entendida como o conjunto articulado e continuo das agdes e servigos preventivos e
curativos, individuais e coletivos, exigidos para cada caso em todos os niveis de
complexidade do sistema”.

No mesmo ano de criacdo do SUS foi promulgada a Lei Federal n.° 8.142,
de 28 de dezembro de 1990, que dispbe sobre a participacdo da comunidade na
gestdo do Sistema Unico de Saude - SUS e sobre as transferéncias
intergovernamentais de recursos financeiros na area da saude. A participacdo da
sociedade civil, em observancia ao principio da participacao popular, foi consolidada
com a regulamentacdo dos Conselhos de Saude e Conferéncia de Saude. Tais

espacos, conforme Asensi (2012):



Se apresentam como relevantes para a continuidade do processo de

garantia e efetivacdo do direito a saude, sobretudo porque
pressupdem uma horizontalizacdo da relacdo Estado-sociedade. A
participacdo na esfera da saude indica que a democracia ndo se
esgota no voto e no procedimento eleitoral, tampouco na mera
representacado politica. Tem-se, assim, a possibilidade de um
protagonismo efetivo de atores ndo estatais no processo de
formulacdo, promocéo e fiscalizagdo de politicas publicas de forma
constante e perene. Isso implica reconhecer esses espagos como
uma nova forma de inclusédo politica da sociedade civil no processo
deliberativo e decisdo na saude, que constitui um ambiente
favoravel a participacéo e a afirmacéo da cidadania na vida publica.
(ASENSI, 2012, p. 5).

Sado, portanto, evidentes os avancos legislativos no campo da saulde.
Observam-se também aperfeicoamentos tedricos e praticos, como medidas de
municipalizacdo da saude, a criacdo dos distritos sanitarios de referéncia e o
estimulo & participacdo popular'®. No entanto, ainda constitui um dos grandes
desafios a implementacédo dessas conquistas legais. Como afirma Garrafa, deve-se
“adicionar ao progresso moral ja verificado na legislagdo um comportamento publico
comprometido com a populagdo”( GARRAFA, 2004, p.57). Para tanto, alguns desafios
devem ser enfrentados, e o principal deles é disponibilizar aos individuos vulnerados
servicos publicos de saude em consonancia com os ditames constitucionais e
diretrizes estabelecidas pelo SUS, em especial, a universalidade, a integralidade e a
equidade.

Uma das tarefas assumidas pelo Estado moderno foi o cuidado com a
saude das populacées por meio da prestacdo de servicos publicos de satde®®. Tal

obrigacéo, na pés-modernidade, segue sem o cumprimento devido.

19 Sobre os avancos nos aspectos legislativos do setor de sadde no Brasil, Volnei Garrafa pontua:

“Da mesma maneira que a nossa Lei Organica de Saude esta assentada sobre os modernos
principios tedricos da descentralizacdo administrativa, da universaliza¢do do acesso dos usuarios ao
sistema prestador de servigos, da equidade e outras, as Conferéncias Nacionais de Saude realizadas
nos anos 1990 foram aprofundando as discussfes e ajustando os avangos teoricos e praticos
necessarios. Entre esses aspectos, podem ser mencionados 0s progressos com relacdo a medidas
como a munipalizagdo das ag¢8es, a criagdo dos distritos sanitarios de referéncia, o estimulo a
participagdo popular, ndo somente na gestéo do processo como também na contribuicdo a
elaboragao de politicas publicas para o setor”. GARRAFA, Volnei. GARRAFA, Volnei. Reflexdes
sobre politicas publicas brasileira de salude a luz da bioética. In: FORTES, Paulo Antdnio de
Carvalho; ZABALI, Elma Lourdes Campos Pavone. Bioética e Saude Publica. 3. ed. Sao Paulo:
Loyola, 2004. p.57.

120«Dessa forma, o Estado providente passa a desempenhar o biopoder, preocupando-se com a vida
as pessoas e desenvolvendo agdes sanitarias em favor da salde dos seus integrantes. As
intervencdes pretendiam proteger os individuos e as populagdes de situagfes de risco e
vulnerabilidade na saude. Portanto o foco das politicas publicas séo sempre grupos vulneraveis,
vitimas de situacao de risco social, transformados em clientes e consequentemente dependentes das
agoOes do Estado”. JUNGES, José Roque. Vulnerabilidade e Saude: limites e potencialidades das



Por outro lado, a Constituicdo Federal ndo define expressamente o que esta
incluido na garantia de protecdo e promocao da saude. Estabelece apenas, como
visto, no art. 196, as diretrizes a serem observadas para o cumprimento desse
direito fundamental**. De tais principios, entretanto, extrai-se o dever de os poderes
publicos prestarem servigcos de saude que acompanhem a evolucao da ciéncia.

Evidente que o conceito de saude ndo € o mesmo em todas as épocas e
localidades. Reflete a conjuntura econdmica, social, politica e cultural de uma

122

sociedade Sua compreensao, inclusive, ndo é a mesma para todas as

comunidades ou pessoas, podendo variar conforme valores individuais, concepcoes
filosdficas, religiosas, classes sociais e progresso cientifico (SCLIAR, 2007). Nesse
sentido, Silva (2004) pontua:

E espantoso como um bem extraordinariamente relevante a vida
humana sé agora é levado a condi¢do de direito fundamental do
homem. E ha de informar-se pelo principio de que o direito igual a
vida de todos os seres humanos significa também que, nos casos de
doenca, cada um tem o direito a um tratamento condigno de acordo
com o estado atual da ciéncia médica, independente de sua
situagdo econdmica, sob pena de n&o ter muito valor sua

consignacao em normas constitucionais. (SILVA, 2004, p. 307).

Ademais, salde ndo pode significar apenas a auséncia de doencas. E, em
seu sentido mais abrangente, de acordo com o relatério final da VIII Conferéncia
Nacional de Saude, “a resultante das condicbes de alimentacdo, habitacao,
educacdo renda, meio ambiente, trabalho, transporte, emprego, lazer, liberdade,

acesso e posse da terra e acesso a servicos de salde®®.

politicas publica. In: BARCHIFONTAINE, Christian Paul de; ZOBOLI, Elma Lourdes Campos

Pavone (Org.). Bioética, Vulnerabilidade e Salude. S&o Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo,
2007. p.110.

121 Nesse sentido, Ingo W. Sarlet acrescenta: “A Constituicdo de 1988 alinhou-se a concep¢ao mais
abrangente do direito a salde, tal qual proposta pela OMS, de tal sorte que, para além de uma nogéo
eminentemente curativa, o direito a salide compreende as dimensdes preventiva e promocional, que,
no seu conjunto, forma o objeto e a baliza de sua tutela jusfundamental’. SARLET, Ingo Wolfgang.
Dignidade da pessoa humana e direitos fundamentais na Constituicdo Federal de 1988. 3. ed.
Porto alegre: Livraria do Advogado, 2004.

122 «A salide n&o é um conceito abstrato. Defini-se no contexto histérico de determinada sociedade e
num dado momento de seu desenvolvimento, devendo ser conquistada pela populacdo em suas lutas
cotidianas”. MINISTERIO DA SAUDE. VIII Conferéncia Nacional de Satde. 17 a 21 de marco de
1986. Disponivel em: < http://portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/8_CNS_Relatorio%20Final.pdf>.
Acesso em: 10 jan. 2012.

123 VIl Conferéncia Nacional de Satde. MINISTERIO DA SAUDE. 17 a 21 de marco de 1986.
Disponivel em: <http://portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/8_CNS_Relatorio%20Final.pdf>.
AcessO em 10 jan. 2013.
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Pessini e Barchifontaine (2007) definem saude publica nos seguintes
termos:

Saulde publica é a arte e a ciéncia de promover, proteger e restaurar a
saude dos individuos e da coletividade, e obter um ambiente saudavel
por meio de acdes e servicos resultantes de esforcos organizados e
sistematizados da sociedade. Seu objetivo é o processo saude-
doenca da coletividade, observados em suas dimensdes bioldgicas,
psiquicas e sociocultural. Saude compreendida como a expresséo de
maior grau de bem-estar que o individuo e a coletividade sao capazes
de alcancar mediante um equilibrio existencial dindmico, mediado por
um conjunto de fatores sociais, econdmicos, politicos, culturais,
ambientais, comportamentais e biolégicos. (PESSINI;
BARCHIFONTAINE, 2007, p. 147).

Para a garantia efetiva do direito a saude é impende que este Direito seja
prestado de forma integral e com qualidade. Isto inclui o fornecimento de servicos
que atendam as necessidades reais da populacao as quais evoluem juntamente com
0 progresso da sociedade. Assim, € mister o investimento de recursos na
capacitacdo de pessoal, na melhoria dos equipamento, dentre outras acdes que
resultem na prestacdo do servico publico de saude esperado. Medidas técnicas
isoladas ou mesmo politicas publicas que nao reflitam os reais anseios,
especialmente, dos cidadaos vulnerados, ndo séo suficientes para conferir melhores
condicBes de saude a populacéo brasileira.

Para que avancos politicos se configurem, a sociedade deve estar mais
engajada e receptiva as propostas transformadoras que tenham em vista o beneficio
do coletivo. Nesse processo é fundamental a participacdo popular qualificada, ou
seja, munida de informacdo, conhecimento, preparo e educacdo necessarios para
poder agir de forma consciéncia, livre das amarras do paternalismo e da ignorancia
(GARRAFA, 2004, p.58-59).

N&o basta apenas conferir direitos. E necessario criar meios que os tornem
acessiveis e materializaveis.

Desse modo, a ciéncia evolui a passos largos e o0s beneficios que
proporciona, especialmente, no campo da saude, ndo devem ficar apenas restritos
ao alcance daqueles que podem pagar. A saude deve ser garantida na sua forma
integral e isto significa um atendimento gratuito’?*, de qualidade e em consonancia

com o0s avangos tecnocientificos da época. Os entraves na implementacéo do direito

124 Gratuito no sentido de prestado sem contrapartida financeira imediata, uma vez que é custeado

por meio do pagamento de tributos, pago, portanto, por todos os contribuintes.



a saude sao um desafio a ser enfrentado com o envolvimento de toda sociedade, a

partir das reflexdes éticas a respeito da alocagdo dos recursos escassos.

3.2 ALQCAQAO DE RECURSOS ESCASSOS EM SAUDE E O PODER
JUDICIARIO

N&o é tarefa facil implementar politicas publicas em um pais como o Brasil,
de modernidade tardia’®. A falta de vontade politica, 0s recursos escassos, a
corrupcdo, dentre tantos outros motivos, comprometem a execucdo de politicas
publicas voltadas a efetivacdo das garantias constitucionais, bem como a ampliagéo
daquelas ja existentes.

Apenas declarar direitos, que ndo sao concretizados da forma prevista, ndo
é suficiente. Torna-se necessario que, juntamente com a declaracdo e previsdo de
garantias, haja uma real efetivacéo.

A salde, assim como a educacgdo, possui receita constitucionalmente
vinculada. A destinacdo prévia de verbas em tais areas se deve ao elevado patamar
de relevancia do qual se revestem, estando a sociedade cada vez mais consciente
dos seus direitos, exigindo que sejam prestados da forma devida.

A populagéo, com maior acesso as informacgdes, especialmente por meio da
midia, tem ciéncia dos novos procedimentos e técnicas nas areas de saude, bem
como dos medicamentos mais eficazes no tratamento de doencas graves,
requerendo do Estado o acesso as novas tecnologias. A possibilidade de mudanca
de sexo, os tratamentos de procriagdo assistida, os medicamentos mais eficazes e
de alto custo e os tratamentos por meio de células-tronco sao exemplos dos

avancos tecnocientificos na area da salde que também se tornam desejados pelas

12> Como bem pontuado por Lénio Luiz Streck , "No Brasil, a modernidade é tardia e arcaica. O que

houve (h&) é um simulacro de modernidade. Como muito bem assinala Eric Hobsbawn, o Brasil € "um
monumento & negligéncia social”, ficando atrds do Sri Lanka em vério indicadores sociais, como
mortalidade infantil e alfabetizacéo, tudo porque o Estado, no Sri Lanka, empenhou-se em reduzir as
desigualdades. Ou seja, em nosso pais as promessas da modernidade ainda ndo se realizaram, a
solugdo que o stablishment apresenta, por paradoxal que possa parecer, € o retorno ao Estado (neo)
liberal. Dai que a pds-modernidade é vista como a visdo neoliberal. S6 que existe um imenso déficit
social em nosso pais, e, por isso, temos que defender as instituicbes da modernidade contra o
neoliberalismo p6s-moderno”. E, afirma mais adiante: "E evidente, pois, que em paises como o Brasil,
em que o Estado Social ndo existiu, 0 agente principal de toda politica social deve ser o Estado. As
politicas neoliberais, que visam a minimizar o Estado, ndo apontardo para a realizacdo de tarefas
antitéticas a sua natureza". Hermenéutica juridica e(m) crise. Uma exploracdo hermenéutica da
construcéo do Direito. Porto Alegre: Livraria do Advogado, 1999. p. 23-24.



camadas menos favorecidas da sociedade, passando, evidentemente, a constituir
“objeto de consumo”.

Em decorréncia da precarizacdo dos direitos sociais e econémicos, por
vezes, se faz necessaria a intervencdo do Poder Judiciario na implementacédo de
politicas publicas, havendo, nesses casos, um deslocamento da legitimidade do
Poder Executivo. Disso resulta o crescente aumento por demandas judiciais
buscando com que direitos sociais, como a saude, sejam efetivados (LIMBERGER;
SOARES, 2010, p. 50-63).

Doutrinadores do gabarito do professor e Procurador do Estado do Rio de
Janeiro, Luis Roberto Barroso, vém sistematizando a questdo e apresentando

126

solugBes para minimizar a judicializacdo > excessiva do direito a saude, em especial

guando se trata do fornecimento de tecnologias médicas avancadas de alto custo. A
questao foi, inclusive, submetida a apreciacdo do Supremo Tribunal Federal,
resultando numa mudanca de paradigma nas decisdes dessa corte.

Os problemas relacionados a escassez de recursos na saude ficaram mais
evidentes com a descoberta da terrivel doenca AIDS (JUNGES, 2007). As
demandas judiciais relacionadas a saude, como se pode depreender da andlise das
decisbes dos tribunais brasileiros, ttm como pedido a obtencdo de servigos de
salude para doencas, além da AIDS, como o cancer, diabetes e outros tipos de
patologias raras, com tratamentos prolongados e/ou de custo elevado. Ainda nédo se
tomou conhecimento de pleitos relacionados as chamadas doencas da miséria, tais
como a febre amarela, malaria e célera.

Falar em escassez de recursos'®’ em saude significa afirmar que ndo é

possivel satisfazer a todas as necessidades médicas de todos'?®. Ademais, a

126 Sobre ativismo judicial ver: BARROSO, Luis Roberto. Judicializagéo, ativismo judicial e

legitimidade democratica. Revista Consultor Juridico, 2008. Disponivel em: <
http://www.conjur.com.br/2008-dez-22/judicializacao_ativismo_legitimidade_democratica>. Acesso em
11 nov. 2011.

127 «p escassez de recursos exige que o Estado faga escolhas, o que pressupode preferéncias e que,
por sua vez, pressup0de preferidos. O grande debate que a exigibilidade judicial dos direitos sociais
suscita € a possibilidade daqueles que foram preteridos de buscarem, por meio do poder judiciario, a
tutela de seus direitos, e esse Poder teria legitimidade democratica, competéncia constitucional e
formac&o técnica para realizar essa tarefa”. Ver em: WANG, Daniel Wei Liang. Escassez de
Recursos, custos do direito e reserva do possivel na jurisprudéncia do STF. Revista Direito GV, Sao
Paulo, v. 4, n.2,dec. 2008. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1808-
24322008000200009&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 12 feb. 2011.

128 “No Brasil estimou-se gue, em 2000, 70 milhdes de pessoas ndo tinham acesso a medicamentos,
0 que corresponde a, aproximadamente, 41% da populacgao brasileira daquele ano. Este € um dos
principais desafios para o sistema publico de saude.” VIEIRA, Fabiola Sulpino; ZUCCHI, Paula.
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escassez de recursos ndo € uma realidade presenciada apenas em paises em

desenvolvimento. Nagdes como os Estados Unidos também enfrentam a questéo e

tém lidado com o consequiente problema da judicializagéo do direito & satde™®°.

A respeito da escassez de recursos, Amaral (2010) questiona:

Se 0s recursos sao escassos, como sao, € necessario que se facam
decisbes alocativas: quem atender? Quais os critérios de selegdo?
Prognéstico de cura? Fila de espera? Maximizacdo de resultados
(nimero de vidas salva por cada mil reais gasto, p. ex.)? Quem
consegue primeiro liminar? Tratando-se de uma deciséo, nos parece
intuitiva a necessidade de motivacdo e controle dos critérios de
escolha, uma prestacdo de contas a sociedade do porqué preferiu-
se atender uma situagdo e ndo outra. (AMARAL, 2010, p. 17).

A ineficiéncia do sistema publico de saude é flagrante nas situacées em que
as politicas publicas correspondentes sdo implementadas em razéo da imposicao de
medidas judiciais. Apesar da judicializacdo excessiva desse direito comprometer, a
primeira vista, a continuidade das politicas publicas existentes, constitui medida
necessaria e legitima diante da inoperancia dos poderes publicos. Essa €, inclusive,
a indicacado do comando do artigo 196 da Constituicdo Federal.

Sobre o ponto crucial do debate a respeito da judicializacdo excessiva,

Barroso (2008) afirma:

Alguém poderia supor, a um primeiro lance de vista, que se esta
diante de uma colisdo de valores ou de interesses que contrapde, de
um lado, o direito a vida e a saude e, de outro, a separacdo de
Poderes, os principios orcamentarios e a reserva do possivel. A
realidade, contudo, é mais dramatica. O que estd em jogo, na
complexa ponderacdo aqui analisada, € o direito a vida e a saude de

uns versus o direito a vida e a saude de outros. Nao ha solugéo

Distor¢des causadas pelas acdes judiciais a politica de medicamentos no Brasil. Revista Salude
Publica, S&o Paulo , v.41, n.2, p. 214 — 222, 2007. Disponivel em: <
http://www.scielosp.org/pdf/rsp/v41n2/5587.pdf>. Acesso em: 11 out. 2010.

129'|_uiz Roberto BARROSO salienta que: “Nos ultimos anos, o Supremo Tribunal Federal tem
desempenhado um papel ativo na vida institucional brasileira. O ano de 2008 néo foi diferente. A
centralidade da Corte — e, de certa forma, do Judiciario como um todo — na tomada de decisdes sobre
algumas das grandes questdes nacionais tem gerado aplauso e critica, e exige uma reflexao
cuidadosa. O fenémeno, registre-se desde logo, ndo é peculiaridade nossa. Em diferentes partes do
mundo, em épocas diversas, cortes constitucionais ou supremas cortes destacaram-se em
determinadas quadras histéricas como protagonistas de decisdes envolvendo questfes de largo
alcance politico, implementacéo de politicas publicas ou escolhas morais em temas controvertidos na
sociedade”. BARROSO, Luis Roberto. Judicializagao, ativismo judicial e legitimidade democréatica.
Revista Consultor Juridico, 2008. Disponivel em: < http://www.conjur.com.br/2008-dez-
22/judicializacao_ativismo_legitimidade_democratica>. Acesso em 11 nov. 2011.
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judicialmente facil nem moralmente simples nessa questéo.
(BARROSO, 2008).

Entende Amaral (2010, p. 151) que, no campo da saude, a escassez, em
maior ou menor grau, € uma caracteristica implacavel. E necessério, para a
compreensao do impasse, separar a interpretacéo da aplicagcédo do Direito. Aduz que
“A questao da escassez tem papel mais relevante na aplicacao do direito do que na
especificacao do seu conteudo sem ser em vista de um caso concreto”

Barroso (2007) prossegue afirmando que é dificimente defensavel um
direito “absoluto” a saude. O tratamento médico adequado deve estar fundamentado
em critérios claros e sindicaveis na alocacdo de recursos escassos, que tém como
melhor sede o orcamento publico (AMARAL, 2010. p.181)

O direito a saude, segundo Amaral (2010, p. 181), deve ser efetivado,
preferencialmente, por meio de politicas publicas e como tal deve ser controlado.
Para tanto, o Estado deve ter uma postura mais ativa, ndo apenas para estabelecer
critérios de escolhas, “mas tornando-os conhecidos e abertos para debate com a

sociedade”. Portanto:

Na aplicacdo é preciso ter em consideracdo o caso concreto. Ele
inclui ndo apenas a necessidade relativa aqueles indicados ou
referidos na demanda, mas também os resultados que
razoavelmente se pode esperar (1) da enunciacdo como regra de
que todos 0s casos com as mesmas caracteristicas devem ser ou
nao atendido e (2) da indisponibilidade dos meios utilizados para
atender aos beneficiados pelo pedido para atender a outros. O
orgdo que foi para um ndo vai para outro, o remédio que um
recebeu o outro ndo toma, construido o centro de referéncia para
gueimados, os tuberculosos ali ndo serdo atendidos. (AMARAL,
2010, p. 183).

Como ja sinalizado, a efetividade dos direitos € um dos desafios enfrentados
pelos operadores juridicos na pés-modernidade. Apesar da Constituicdo Federal de
1988 ter inovado na ordem juridica, incorporando conceitos como liberdade,
solidariedade, democracia e tantos outros, isto ndo garante, por si soO, o fiel
cumprimento das garantias ali previstas. Questbes estruturais, orcamentarias e
éticas dos governantes, entre tantas outras, tém servido de justificativa para a nao
efetividade de regramentos constitucionais.

O principio da reserva do possivel é muitas vezes utilizado como artificio

para o Poder Publico se esquivar do cumprimento de decisbes judiciais



determinando a prestacdo de servicos em saude. Em verdade, sabe-se que existe
previsdo orcamentaria para 0os gastos que ndo estdo orcados e que surjam em
virtude de eventualidade. Os gastos emergenciais, especialmente aqueles
decorrentes de problemas relacionados a saude, devem ser suportados pelo Estado.
Ja é pacifico o entendimento exarado pelos tribunais patrios no sentido de que a
fruicdo de direitos fundamentais, a exemplo da saude, ndo pode estar condicionada
ao planejamento orcamentario™*.

A respeito da possibilidade de intervencdo judicial no remanejamento de
recursos publicos, Cunha Junior (2004, p. 318), tratando das omissGes do Poder
Publico, entende ser possivel que o Poder Judiciario, na atividade do controle das
omissfes do Poder Publico, determine a alocacdo de recursos publicos para
destina-los ao atendimento das necessidades vitais do homem, dotando-o das

condi¢Bes minimas de sobrevivéncia. Afirma o seguinte:

Os problemas de “caixa” ndo podem ser guindados a obstaculos a
efetivacdo dos direitos fundamentais sociais, pois imaginar que a
realizacdo desses direitos depende de “caixas cheios” do Estado
significa reduzir a sua eficacia a zero, 0 que representaria uma
violenta frustracdo da vontade constituinte e uma desmedida
contradicdo do modelo do Estado do Bem Estar Social. (CUNHA
JUNIOR, 2004, p. 318).

E evidente que a auséncia ou insuficiéncia de previsdo orcamentaria néo
devem servir de justificativa para o ndo cumprimento efetivo das prestacdes
constitucionalmente devidas pelo Poder Publico. Nesse diapaséo, estd o Poder
Judiciario autorizado a determinar a destinacdo de verbas para o fornecimento dos
meios indispensaveis a manutencéo da vida e dignidade daqueles que ndo podem
arcar com os custos do tratamento.

Sobre a possibilidade de controle judicial de politicas publicas como maneira
de efetivar os direitos sociais, assevera com autoridade o eminente Ministro do

Supremo Tribunal Federal, Celso de Mello:

%9 Conforme entendimento do STF, manifestado em voto do Ministro Celso de Mello: “[...] entre
proteger a inviolabilidade do direito a vida e a salde, que se qualifica como direito subjetivo
inalienavel assegurado a todos pela propria Constituicao da Republica (art. 5, caput e art. 196), ou
fazer prevalecer, contra essa prerrogativa fundamental, um interesse financeiro e secundario do
Estado, entendo — uma vez configurado esse dilema — que razdes de ordem ético-juridica impdem ao
julgador uma so e possivel opgdo: aquela que privilegia o respeito inclinavel a vida e a saude
humana”. STF — Pet 1246 MC/SC, Min. Celso de Mello (DJ 13/02/1997).



Cumpre advertir, desse modo, que a clausula da “reserva do
possivel’, ressalvada a ocorréncia de justo motivo objetivamente
aferivel, ndo pode ser invocada pelo Estado, com a finalidade de
exonerar-se do cumprimento de suas obrigagfes constitucionais,
notadamente quando, dessa conduta governamental negativa, puder
resultar nulificacdo ou, até mesmo, aniquilacdo de direitos

constitucionais impregnados de um sentido de essencial

fundamentalidade®®.

Diante da ineficiéncia do Poder Publico na execucédo de politicas publicas de
saude, é legitima a atuacao do juiz diante de situacbes em que a vida e o bem estar
de um paciente vulnerado dependam da “protecdo” do Estado. E preciso, no
entanto, o estabelecimento de critérios claros e sindicaveis na alocacédo de recursos
escassos, com a efetiva participacao popular nesse mister.

Nesse passo, cumpre trazer a baila, a titulo de exemplo, entre politicas
publicas que ja contemplam o fornecimento de servicos médicos de tecnologia

avancada, a politica de dispersédo de medicamentos excepcionais.

3.3 POLITICA PUBLICA DE FORNECIMENTO DE MEDICAMENTO DE ALTO
CUSTO E O POSICIONAMENTO DO SUPREMO TRIBUNAL FEDERAL - STF

Consideram-se medicamentos excepcionais, conforme definicdo do
Programa de Medicamentos Excepcionais do Governo Federal (item 7, da Portaria
MS3.916/98), aqueles de elevado valor unitario, ou que, pela cronicidade do
tratamento, tornam-se excessivamente caros para serem suportados pela
populacado. Esta politica tem enorme alcance em todas as classes sociais, uma vez
que, se nao fossem distribuidos gratuitamente, tais medicamentos seriam acessiveis
a poucas pessoas em funcao do seu alto custo.

Os medicamentos considerados excepcionais pela Unido estdo descritos no
GRUPO 36 da Tabela SAI/SUS, anexa a Portaria GM/MS n. 1.318, de 23 de julho de
20022, A Norma Operacional da Assisténcia a Satde - NOAS (Portaria GM n.

373/2002), prevé em seu item 57, alinea “g”, que é de responsabilidade dos

Estados-membros a gestédo das atividades referentes a medicamentos excepcionais,

31 BRASIL, Supremo Tribunal Federal. ADPF n° 45, Politicas Publicas - Intervencéo Judicial -
"Reserva do Possivel". 24 de abril de 2004. Lex: Jurisprudéncia do STF. Disponivel em:
<http://www.prr4.mpf.gov.br/pesquisaPauloLeivas/arquivos/ADPF45.htm>. Acesso em: 30 mar. 2009.
132 BRASIL. Portaria n.° 1.318, de 23 de julho de 2002. Dispde sobre medicamentos excepcionais.
Disponivel em: <http://dtr2001.saude.gov.br/sas/PORTARIAS/Port2002/Gm/GM-1318.htm>. Acesso
em: 12 jun. 2012.
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de modo que atualmente a aquisicao e dispersdo desses medicamentos tém sido
realizadas pelos Estados.

Os Poderes Legislativo e Executivo, portanto, ndo se encontram totalmente
inertes ou omissos, pelo menos do ponto de vista legislativo, no que toca ao
fornecimento de medicamento. Outrossim, algumas politicas publicas, ja vém sendo
implementadas, no sentido de repartir os beneficios dos avancgos cientificos na
medicina. Ainda que ndo se tenha atingido o patamar ideal, sdo prestadas hoje
intervencdes cirdrgicas como as de transplante de Orgaos, terapia de sexo,
bariatrica, além do tratamento de cancer e o fornecimento de medicamentos de alto
custo ofertados pelo Sistema Unico de Satde.

Nem a Lei nem a Constituicho, em matéria de fornecimento de
medicamentos, definiu critérios para a reparticdo de competéncias entre os entes
federativos. Aqueles sdo esbocados em diferentes atos administrativos federais,
estudais e municipais, sendo a Portaria n.° 3916/98**, do Ministério a Saude, o
principal deles. A Portaria MS n.° 3.916/98, em referéncia, dispde sobre a aprovacao
da Politica Nacional de Medicamentos.

A Carta Magna, em seu artigo 23, inciso ll, estabelece de forma clara e
expressa a competéncia comum da Unido, Estados e Municipios no que concerne a
garantia do direito a saude. A competéncia para legislar sobre protecao e defesa da
salde é concorrente entre as trés esferas de poder. A Unido cabe estabelecer
normas gerais, aos Estados, suplementar a legislacdo federal, e aos Municipios,
legislar sobre os assuntos de interesse local, podendo suplementar a legislacao
federal e a estadual no que couber. Referente ao aspecto administrativo, a
competéncia € comum, logo, os trés entes podem formular e executar politicas de
saude (BARROSO, 2007).

Exsurge a preméncia da cooperacao entre as esferas de governo, tendo em
vista que, apesar da competéncia comum para formular e executar politicas
publicas, ndo deve haver uma superposi¢cdo entre a atuacdo de cada ente sempre
visando a melhor forma de cumprimento dos mandamentos constitucionais e

efetivacdo das politicas publicas.

133 BRASIL. Portaria n.°3916, de 30 de outubro de 1998. Disp8e sobre a politica nacional de
medicamento. Disponivel em: < http://pfdc.pgr.mpf.gov.br/atuacao-e-conteudos-de-
apoio/legislacao/saude/portarias/portaria_MS_3.916.1998http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/g
m/1998/prt3916_30_10 1998.htmI>. Acesso em: 12 jun. 2012.



A Suspensdo de Tutela Antecipada n.° 91***, julgada pela Ministra Ellen
Gracie, foi a primeira a reconhecer a nao obrigatoriedade do Estado em fornecer o
medicamento pedido. O fundamento principal do julgado em questdo foi o da
limitacdo de recursos e da necessidade de racionalizacdo dos gastos para o
atendimento de um maior nimero de pessoas. Entendeu-se que o deferimento de
decisbes sem um critério definido compromete o ja abalado sistema de salde
publica, devendo esta ser implementada de forma a buscar maior racionalizacéo
entre 0s custos e o0s beneficios dos tratamentos gratuitos fornecidos, buscando
atingir o maior niumero possivel de pessoas.

Em 17 de marco de 2010, o Plenario do STJ, em julgamento conjunto de
processos diversos™®, entendeu que naqueles casos os usuarios deveriam ser
atendidos em seus pedidos de fornecimento de medicamentos. Logo, a mudanca de
paradigma nas decisdes do STF, a partir do julgamento da Suspensédo de Tutela
Antecipada n.°91, ndo significou um indicativo de indeferimento de todos os pleitos
daquela natureza.

Com fundamento nas decisGes anteriores da Corte e pelas experiéncias e

dados obtidos com a realizacdo da Audiéncia Publica — Satde’*®

, COm a participacéo
de segmentos diversos da sociedade, o Ministro Gilmar Mendes balizou seu voto
especialmente na premissa de que cada caso deve ser analisado conforme suas
especificidades, e avaliados, especialmente, os critérios de necessidade. O Ministro
considerou que a escassez de recursos (teoria da reserva do possivel) ndo pode ser
0 Unico argumento do poder publico para negar as solicitacdes de acdes de saude
que lhe sejam dirigidas. Em resumo, estabeleceu os seguintes “critérios”: A) Quando
o pedido judicial versar sobre o que ja esteja contido em politica publica ha que se
decidir por seu deferimento; B) Ndo havendo definicdo de politica publica capaz de
abarcar o pleito, o STF propugnou a necessidade de distinguir a razdo de sua

inexisténcia, enumerando trés possibilidades.

13 BRASIL. Supremo Tribunal Federal. Suspenséo de Tutela Antecipada n.° 91. Disponivel em: <

http://www.jusbrasil.com.br/jurisprudencia/19139898/suspensao-de-tutela-antecipada-sta-91-al-stf>.
Acesso em: 12 jun. 2011.

%% O Plenario do STJ decidiu os seguintes recursos: Suspensdes de Tutela (STA) n.°175, 211 e 278;
Suspensfes de Seguranca n.°3724, 2944, 2361, 3345 e 3355; e a Suspenséo de Liminar — SL n.°47,
todas referentes ao fornecimento de medicamentos de alto custo e tratamento a pacientes de
doencgas graves que recorreram ao Poder Judiciario.

1% Audiéncia Publica — Satde realizada no Supremo Tribunal Federal nos dias 27, 28 e 29 de abril e
4, 6 e 7 de maio de 2009.



hY

A primeira diz respeito a omisséo legislativa ou administrativa. Nesta
situacdo, é importante observar se: a) o SUS fornece tratamento alternativo, mas
ndo adequado a determinados pacientes: um medicamento ou tratamento em
desconformidade com o protocolo ja definido deve ser visto com cautela, pois tende
a contrariar um consenso cientifico vigente, com fundamento na medicina baseada
em evidéncias; b) o SUS nao tem nenhum tratamento especifico para determinada
patologia: ndo é possivel obrigar a rede publica a financiar toda e qualquer
prestacdo de saude existente, uma vez que geraria grave lesdo a ordem
administrativa e levaria ao comprometimento do SUS, prejudicando aos demais
beneficiados.

Em relacdo a tratamentos novos, o Ministro Gilmar Mendes indicou a
necessidade de cuidado na apreciacdo do pedido feito ao Poder Judiciario. Nesses
casos, mister farta producdo de provas. A inexisténcia de protocolo clinico no SUS
ndo pode significar violagdo ao principio da integralidade do sistema, nem justificar a
diferenca entre as opclOes acessiveis aos usuarios das redes publicas e as
disponiveis aqueles da rede privada. Por isso, entende que a omissdo administrativa
no tratamento de determinada patologia poderd ser objeto de impugnacéo judicial,
tanto por ac¢des individuais como coletivas.

A segunda possibilidade se refere a decisédo administrativa de ndo fornecer
a acao de saude. Nesta situacao, o STF reconheceu a adocao da linha da medicina
baseada em evidéncias pelo SUS. Determinou também que deve ser privilegiado o
tratamento fornecido pelo SUS em detrimento da opcao diversa escolhida pelo
paciente. Entretanto, ressaltou os casos em que 0 paciente consiga comprovar a
ineficacia do que lhe é oferecido pelo SUS.

Em terceiro lugar, refere-se a proibicdo legal ao fornecimento. Nos casos
em que a lei proibe que a administracdo adquira e dispense o medicamento, o STF
chegou ao entendimento de que nao é possivel adquirir farmaco sem registro na
Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria, e que os registros sdo garantias a saude
publica. Afirma, inclusive, que as excecdes sdo previstas em lei e se referem
agueles medicamentos adquiridos por organismos multilaterais internacionais.

O Ministro Gilmar Mendes diferencia os tratamentos experimentais daqueles
gue ainda ndo foram testados pelo SUS. Sobre os tratamentos experimentais,
salientou que o Estado brasileiro ndo pode ser condenado a fornecé-los, cabendo tal

mister aos laboratérios que financiam as pesquisas, ainda que ja concluidas.



No julgado em comento, o Ministro Gilmar Mendes também destacou a
necessidade de consistente produgdo de provas na instrucdo das demandas de
saude, de modo a coibir a producdo padronizada de iniciais, contestacdes e
sentencas. Ademais, ndo coaduna com o argumento, reiteradamente utilizado pelos
entes federativos para a negativa dos pedidos, consistente no suposto respeito ao
principio da separacdo de poderes. Para o STF, ndo ha qualquer violagdo a
separacdo de poderes quando o Poder Judiciario decide sobre o fornecimento de
prestacdo de saude. Pontua o citado Ministro que, em matéria de direito a saude, a
responsabilidade dos entes é solidaria. Entretanto, no desenvolvimento pratico
desse tipo de responsabilidade deve ser construido um modelo de cooperacao e de
coordenacao de ac¢des conjuntas por parte de todos.

Acrescente-se que esta pendente de julgamento proposta de Sumula
Vinculante de n°. 4, que trata da distribuicdo de competéncias dos entes federativos
na area da saude. Nesta proposta, o Defensor Publico Geral da Unido advoga a
responsabilidade solidaria da Unido, Estados e Municipios no fornecimento de
medicamentos e tratamento médico a pacientes carentes, quando comprovada a
necessidade, tornando invélida a alegacdo de ilegitimidade passiva por parte de
pessoas de Direito Publico™’.

Como salientado nas linhas precedentes, a salude é um direito humano
fundamental e deve ser prestada pelo Estado em consonancia com os principios da
universalidade, integralidade, equidade, descentralizacdo e participacdo popular.
Tratando-se de tecnologias médicas avancadas, que exigem maiores investimentos,
impende que os servicos publicos de saude sejam prestados tendo em vista critérios
claros e sindicaveis, estabelecidos com a participacdo popular e tendo em vista a
satisfacdo, em especial, daqueles individuos vulnerados. Uma vez que o Estado nao
preste os servicos de atencdo em saude da forma devida, é legitima a atuacdo do
Poder Judiciario na implementacéo das politicas publicas adequadas.

37 ver em: Supremo Tribunal Federal. Disponivel em: <

http://www.stf.jus.br/portal/cms/verNoticiaDetalhe.asp?idConteudo=101383&caixaBusca=N>.
Acessado em 10. Nov. 2010.
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CONCLUSAO

A pesquisa refletiu sobre o direito a satde que contemple tecnologias
médicas avancadas, aqui se inserindo os medicamentos de alto custo, para
individuos vulnerados. Defende que a méa alocacdo de recursos publicos em saude
para o0 atendimento das necessidades médicas daqueles cidadaos,
independentemente do custo, quando fundamentais para a manutencdo da
qualidade de vida e dignidade, torna legitima a atuacdo do Judiciario, diante da
ineficiéncia do poder publico.

A saulde, na pds-modernidade, parece ter se tornado “objeto de consumo”,
isto porque, diante dos constantes avangcos das pesquisas médicas, vem
aumentando também a disponibilidade de produtos e servicos em saude
sofisticados. S&o inegaveis as vantagens resultantes da interacdo entre ciéncia e
tecnologia, especialmente no ambito médico. Entretanto, parte importante da
populacdo esta alijada dos seus beneficios. Deve constituir uma das razbes da
ciéncia proporcionar alento, qualidade de vida e dignidade aos seres humanos.

A modernidade, entre as inUmeras promessas hao cumpridas, nao criou 0s
meios necessarios para que 0s avangos cientificos na medicina sejam
compartilhados democraticamente. Restaram para a pdés-modernidade as mazelas
de uma sociedade excludente, individualista e que caminha ao sabor das
frustracdes, incOmodos, incertezas e inquietacbes da vida contemporanea. Ao
contrario do que vem acontecendo, deve o progresso cientifico ser compartilhado de
forma equanime, protegendo a dignidade humana e proporcionando melhores
condicdes de vida e felicidade.

O paradigma biotecnocientifico, que fomenta a constante incorporacdo da
tecnologia no campo da biomedicina, ao se confrontar com a “cultura dos limites”,
apresenta a justica sanitaria desafios, gerando debates éticos e politicos. A questao
da caréncia de recursos apresenta-se como a justificativa principal dos poderes
publicos para a negativa de algumas necessidades médicas de custo elevado de
forma universal e gratuita. Sendo a escassez uma realidade, ndo apenas dos paises
em desenvolvimento, uma das alternativas coniventes com a justica social é o
estabelecimento de critérios na alocacdo de tais recursos e focalizacdo do

atendimento.



A problematica da distribuicAo de recursos em salde nos paises em
desenvolvimento, onde ha acentuada parcela da populagdo sem assisténcia médica
com a qualidade e técnica correspondentes aos avancos ja alcancados, traz em seu
bojo o impasse da acessibilidade. Entre as circunstancias que contribuem para o
aprofundamento da crise da alocacdo de recursos em saude, multiplicando os
custos da sua prestacao, destacam-se o aumento da expectativa de vida, gerando o
incremento do numero de pessoas que necessitam de cuidados especiais, a
cronificacdo de doencas, o0 aumento populacional e o agravamento da pobreza.

A saude € uma das condi¢Bes mais importantes da vida humana, por isso, a
iIsonomia na sua realizacdo e distribuicdo integra o conceito mais amplo de justica.
Apenas reduzir desigualdade néo repercute na realizacdo da equidade em saude,
porquanto esta exige que sejam também considerados diferentes acordos sociais
para a alocagao de recursos, tendo em vista ser a sociedade brasileira pluralista. O
principio da justica, deixado de lado pela Bioética principialista, desempenha papel
fundamental na consideracao dos dilemas bioéticos em saude, do ponto de vista dos
paises latinoamericanos.

O Direito, em face dos conflitos gerados na pds-modernidade, notadamente
daqueles pertinentes a justica distributiva em saulde, deve se moldar as novas
transformacdes sociais, estando apto a também responder as demandas
decorrentes dos avancos cientificos na medicina. Na falta de legislacédo ou, diante de
conflitos em que a legislacéo vigente ndo aponte solugéo, os principios e arcabouco
tedrico da Bioética terdo importancia fundamental.

Na América Latina, o enfoque da Bioética deve estar estribado nas suas
particularidades social, econémica, politica e cultural, pois a Bioética principialista,
pensada para a sociedade norteamericana, ndo se adapta a realidade dos paises
latinoamericanos. Por tal raz&do, pesquisadores como Volnei Garrafa, Fermin
Schramm e Miguel Kottow tém debatido com veeméncia questdes relacionadas a
justica sanitéria para o contexto de tais Estados, apontando solucdes para a
distribuicdo de recursos em salde. E fundamental o desenvolvimento e
aprofundamento de uma Bioética contextualizada, livre da importacdo acritica de
teorias dissociadas da realidade patria e que esteja apta a lidar com a problematica
da sociedade brasileira.

E extremamente importante pensar em critérios de acesso para servicos de

saude que, em funcédo do alto custo, ndo estao disponiveis para parcela significativa



da populacéo, alijada de diagnésticos e terapéuticas médicas avancadas. Nao é
qualguer avanco cientifico que deve ser incorporado ao servico publico de saude.
Devem ser estabelecidos parametros que reflitam os reais anseios da sociedade,
devendo ocorrer com frequéncia a avaliacdo tecnologica, a fim de que os
investimentos publicos sejam direcionados com eficiéncia.

A proposta da Bioética da Protecdo € a que melhor se aplica a “protecéao”
dos vulnerados, excluidos dos beneficios da medicina avangcada sob o argumento da
caréncia de recursos. A sua concepcédo, direcionada a esfera da saude publica,
remete ao problema da justica no acesso em situacdes de restricdo financeira,
apontando alternativas para a efetivacdo da justica sanitaria. Entre suas propostas,
esta a realizacdo de politicas publicas focalizadas em areas especificas de atencéo
a saude e direcionadas, especialmente, para o atendimento dos vulnerados.

De acordo com a abordagem da Bioética de Protecdo, o objetivo primordial
das politicas publicas deve ser a de promover, pelo menos em um nivel
minimamente aceitavel, as capacidades centrais dos cidaddos. Deve o Estado
priorizar aquelas pessoas consideradas mais suscetiveis ou vulneradas, situadas
abaixo desse limiar.

O Poder Judiciario age corretamente ao implementar politicas publicas, de
conformidade com as determinacdes constitucionais, em razao da ineficiéncia da
prestacdo dos servicos de saude. Tal situacdo, entretanto, somente pode ser
admitida de forma transitéria. E preciso refletir sobre mecanismos de reparticéo, de
compartilhamento dos sucessos que efetivamente produzam resultados positivos no
campo da salde, a fim ndo perdurar um problema ainda maior, no tocante a
alocacdo nao planejada ou mal direcionada.

Desta forma, o progresso da medicina, e, consequentemente, a descoberta
de melhores técnicas em diagnostico e terapéutica, devem estar a servico da
universalizagdo. A Bioética constitui uma ferramenta que auxiliara nesse mister,
requerendo didlogo e sintonia, notadamente, entre o0s poderes Executivo e
Judiciario. O primeiro, implementando politicas publicas, e o segundo, corrigindo as
acOes ou omissdes indevidas deste

Por tal razdo, € premente que tais politicas reflitam os interesses da
populacdo vulnerada, a qual realmente necessita de servicos publicos de saude
gratuitos, para que atendam demandas legitimas, minimizando o sofrimento dos

seus destinatarios, nédo constituindo, portanto, mero objeto de consumo.



Considerando que, geralmente, aqueles que se submetem as
experimentacdes cientificas séo individuos vulnerados, a eles também deve caber o
direito ao gozo dos seus beneficios. Alias, toda a populacdo mundial esta imersa no
grande laboratério chamado planeta terra, porquanto toda manipulacdo nos
elementos da vida tem repercussfes imprevisiveis, podendo os seus maleficios
ganhar propor¢des universais.

A saude é um direito humano fundamental, e deve ser prestada pelo Estado
em consonancia com o0s principios da universalidade, integralidade, equidade,
descentralizacdo e participacdo popular. Tratando-se de tecnologias médicas
avancadas, que exigem maiores investimentos, impende que 0s servi¢os publicos de
saude sejam prestados com base em critérios claros e sindicaveis, estabelecidos
com a participacdo popular, objetivando a satisfagcdo, em especial, daqueles
individuos vulnerados. Uma vez que o Estado ndo preste os servicos de atencdo em
saude da forma devida, é legitima a atuacdo do Poder Judiciario na implementacao
das politicas publicas adequadas.

Considerando que todos os seres humanos estdo submetidos as mazelas
do progresso cientifico, sendo utilizados em diversas oportunidades como objeto de
pesquisa, devem também desfrutar dos seus beneficios, o que néo significa apenas
poder comprar, parceladamente, bens de consumo que a ldgica da sociedade
consumista introjeta no inconsciente coletivo. E preciso criar meios para o
compartilhamento do progresso que de fato repercutam positivamente sobre a
dignidade e qualidade de vida dos seres humanos, como 0s avancgos tecnologicos
na medicina, tais como: tomografia, implantes dentarios, membros mecanicos,
marca-passo, transplante de medula Ossea, implantes auditivos, radioterapia,
guimioterapias, drogas avancadas, entre outros.

E imperioso, portanto, implementar e ampliar politicas publicas que
assegurem aos individuos carentes 0 acesso a certos tipos de procedimentos, a
exemplo de inseminacgao artificial, para aqueles que tenham desejo de procriar mas
nao possuem condi¢des de arcar com o tratamento; da terapia de mudanca de sexo;
e da cirurgia bariatrica. Para tanto, devem ser criados critérios claros e sindicaveis
de alocacdo de recursos, sem deixar de considerar 0s interesses de minorias.
Também se exige a observancia dos parametros ja estabelecidos, como aqueles
presentes em normativos do Ministério da Saude, os quais devem ser

constantemente revistos e reelaborados, tendo em vista 0s interesses da



coletividade, cuja participacdo é fundamental no processo de formulacdo. Ademais,
impdem-se maiores investimentos publicos em pesquisas cientificas, bem como a
adocao de medidas que viabilizem a reducéo dos custos dos tratamentos, como, por
exemplo, a quebra de patentes, sempre que necessario, a fim de torna-los
exequiveis.

Ha muito caminho a ser percorrido, e ndo se pretendeu apontar solu¢des
definitivas, mas tdo somente sinalizar algumas direcbes, com o fito de evidenciar
que o direito a saude deve integrar, também, as tecnologias médicas avancadas,
quando indispensaveis a melhoria da qualidade de vida de pacientes vulnerados.
Fundamentar a negativa de atendimento na escassez de recursos, ou destina-los
apenas a atencao basica, numa otica utilitarista para abranger o maximo de pessoas
com o minimo de desembolso, néo reflete a justica social no exercicio do direito a
saude. Diante de recursos restritos, estes devem ser focalizados aqueles que
realmente necessitam, cujas capacidades os impecam de supri-las sem a “protegcao”
do Estado.

Afirma-se que € a Bioética a ferramenta pratica e tedrica apta a enfrentar os
problemas morais, juntamente com o Direito, nas situacdes que dizem respeito a
vulneragdo humana. Como fungédo pratica, visa “proteger” os seres vivos, de modo
geral, contra as ameacas que podem transforma-los e prejudica-los. Pertinente e
legitima para enfrentar, entre outros conflitos, os problemas de justica sanitaria nas

situacdes de escassez de recursos.



REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

ASSOCIA(;AO BRASILEIRA DE NORMAS TECNICAS. NBR. 10520: informac&o e
documentacédo: apresentacao de citacbes em documentos. Rio de Janeiro, 2002.

ASSOCIACAO BRASILEIRA DE NORMAS TECNICAS. NBR 14724: informagéo e
documentacéo: trabalhos académicos: apresentacéao. Rio de Janeiro, 2011.

ASSOCIAC;AO BRASILEIRA DE NORMAS TECNICAS. NBR 6034: informacéo e
documentacéo: indice: apresentacéo. Rio de Janeiro, 2004.

ASSOCIACAO BRASILEIRA DE NORMAS TECNICAS. NBR 6028: informac&o e
documentacédo: resumo: apresentacao. Rio de Janeiro, 2003.

ASSOCIAC;AO BRASILEIRA DE NORMAS TECNICAS. NBR 6027: informac&o e
documentacédo: sumario: apresentacdo. Rio de Janeiro, 2003.

ASSOCIACAO BRASILEIRA DE NORMAS TECNICAS. NBR 6023: informac&o e
documentacéo: indice: apresentacdo. Rio de Janeiro, 2002.

AGUIAR, Ménica. A protecao do direito a diferengca como contetdo do principio da
dignidade humana: a desigualdade em razdo da orientacdo sexual. In Direitos
Fundamentais na Constituicdo de 1988. Nuria Fabris, 2008.

AGUIAR, Ménica. Direito afiliacéo e bioética. Rio de Janeiro: Forense, 2005.

ALMEIDA, David Figueiredo de. A origem das espécies: mitologia, evolucéo e
educacao cientifica. Sado Paulo: Schoba, 2012.

ALVARENGA, Lucia de Barros Freitas de. Direitos humanos, dignidade e
erradicagdo da pobreza: uma dimensédo hermenéutica para a realizagéo
constitucional. Brasilia: Brasilia Juridica, 1998.

AMARAL, Gustavo. Direito, Escassez & Escolha: Critérios juridicos para lidar com
a escassez de recursos e as decisdes tragicas. 2. ed. Rio de Janeiro: Lumen Juris,
2010.

ANDORNO, Roberto. Bioeticay dignidad de la persona. Madrid: Tecnos, 1998.

ASENSI, Felipe Dutra. O direito a satde no Brasil. In: Felipe Asensi e Roseni
Pinheiro. (Org.). Direito sanitéario. 1. ed. Rio de Janeiro: Campus-Elsevier, 2012.

AVILA, Humberto. Teoria dos Principios: Da definicdo a aplicacdo dos principios
juridicos. Sao Paulo: Malheiros, 2003.

BARBOZA, Heloisa Helena; MEIRELLES, Jussara Maria Leal de; BARRETO,
Vicente de Paulo (Org.). Novos temas de biodireito e bioética. Rio de Janeiro:
Renovar, 2003.



BARCHIFONTAINE, Christian Paul de. Vulnerabilidade e Cuidados. In:
BARCHIFONTAINE, Christian Paul de; ZOBOLI, EIma Lourdes Campos

Pavone (Org.). Bioética, Vulnerabilidade e Salude. Sao Paulo: Centro Universitario
Séao Camilo, 2007.

BARCHIFONTAINE. Christian de Paul de. Perspectivas da Bioética na América
Latina e o pioneirismo no ensino de bioética no Centro Universitario Sdo Camilo,
Séo Paulo. In: PESSINI, Leocir; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de.
(Org.). Bioética e Longevidade Humana. Sao Paulo: Centro Universitario Sao
Camilo: Edicdes Loyola, 2006.

BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de. Genoma Humano e Bioética. In: Bioética:
alguns desafios. Centro Universitario S&o Camilo: Edi¢Bes Loyola, 2001.

BARCELOS, Ana Paula de. A eficacia juridica dos principios Constitucionais. O
principio da dignidade humana. Rio de Janeiro: Renovar, 2002.

BARRETO, Vicente de Paulo. Bioética, biodireito e direitos humanos. Direitos e
Desejos Humanos no Ciberespaco. Disponivel em:<http://www.dhnet.org.br/dire
itos/direitosglobais/paradigmas_textos/v_barreto.html>. Acesso em: 10 jul. 2007.

BARRETO, Vicente de Paulo. As relagcfes da Bioética com o Biodireito. Temas
de Biodireito e Bioética. Rio de Janeiro: Renovar, 2001.

BARROS, Aidil Jesus da Silveira; LEHFELD, Neide Aparecida de Souza.
Fundamentos de metodologia cientifica. 3. ed. Sdo Paulo: Pearson Prentice Hall,
2007.

BARROS, José Manoel de Aguiar. Filosofia do direito: ensaios. Sdo Paulo: Editora
Juarez de Oliveira, 2004.

BARROSO, Luis Roberto. Da falta de efetividade a judicializacdo excessiva:
direito a saude, fornecimento gratuito de medicamentos e parametros para a
atuacao judicial. Interesse Publico, Belo Horizonte, v. 9, n. 46, nov. 2007.

BARROSO, Luis Roberto. Judicializacao, ativismo judicial e legitimidade
democratica. Revista Consultor Juridico, 2008. Disponivel em: <
http://www.conjur.com.br/2008-dez-
22/judicializacao_ativismo_legitimidade_democratica>. Acesso em 11. nov. 2011.

BARROSO, Luis Roberto. Curso de Direitos Constitucional Contemporaneo: Os
conceitos fundamentais e a constru¢cao do novo modelo. 2. ed. Sdo Paulo: Saraiva,
2010.

BARROSO, Luis Roberto. Fundamentos Tedricos e Filoséficos do Novo Direito
Constitucional Brasileiro (p6s-modernidade, teoria critica e pos-positivismo). Revista
Dialogo Juridico, Salvador, CAJ — Centro de Atualizac&o Juridica, v.l, n.°6,
setembro, 2001. Disponivel em: <http://www.direitopublico.com.br/pdf_6/dialogo-
juridico-06-setembro-2001-luis-roberto-barroso.pdf>. Acesso em: 10 mar. 2009.


http://www.conjur.com.br/2008-dez-22/judicializacao_ativismo_legitimidade_democratica
http://www.conjur.com.br/2008-dez-22/judicializacao_ativismo_legitimidade_democratica
http://www.direitopublico.com.br/pdf_6/dialogo-juridico-06-setembro-2001-luis-roberto-barroso.pdf
http://www.direitopublico.com.br/pdf_6/dialogo-juridico-06-setembro-2001-luis-roberto-barroso.pdf

BARROSO, Luis Roberto. BARCELLOS, Ana Paula de. O comec¢o da histéria. A
nova interpretacao constitucional e o papel dos principios no direito brasileiro.
Disponivel em:
<http://xa.yimg.com/kg/groups/22830878/36505266/name/texto_principios_constituci
onais_barroso.pdf>. Acesso em: 10 mar. 2009.

BARROSO, Luis Roberto. Interpretacdo e aplicacédo da Constituicao:
fundamentos de uma dogmatica constitucional transformadora. 6. ed. Sdo Paulo:
Saraiva, 2004.

BARROSO, Luis Roberto. O direito constitucional e a efetividade de suas
normas: limites e possibilidades da Constituicao brasileira. 5. ed. Rio de
Janeiro: Renovar, 2001.

BARTH, Wilmar Luiz. Células-tronco e bioética: o progresso biomético e os
desafios éticos. Porto Alegre: EDIPUCSRS, 2006.

BAUMAN, Zygmunt. Modernidade e Ambivaléncia. Rio de Janeiro: Jorge Zahar,
1999. p. 110.

BAUMAN, Zygmunt. O mal estar da p6s-modernidade. Tradugdo de Mauro Gama,
Claudia Martinelli Gama; revisao técnica Luiz Carlos Fridman. Rio de Janeiro: Zahar,
1998.

BATALHA, Wilson de Souza Campos. Teoria geral do direito: o direito positivo e
sua perspectiva filos6fica. 1. ed. Rio de Janeiro: Companhia Editora Forense,
1982.

BEAUCHAMP, Tom L.; CHILDRESS, James F. Principios de Etica Médica. S&o
Paulo: Loyola, 2002.

BELLINO, Francesco. Fundamentos da bioética: aspectos antropolégicos,
ontolégicos e morais. Trad. Nelson Souza Canabarro. Bauru : EDUSC, 1997.

BERLINGUER, Gionvanni; GARRAFA, Volnei. Bioética Cotiniana. Buenos Aires:
Siglo XXI editores, s.a de c.v., 2002.

BERLINGUER, Giovanni. Questdes de vida: ética, ciéncia e saude. Sao Paulo,
Hucitec, 1993.

BEZERRA, Lucia Aparecida Marques. A biotecnologia na superacéo da fome e da
pobreza. 1. ed. Sdo Paulo: Biblioteca24horas, 2010.

BITTAR, Eduardo Carlos Bianca. O direito na pés-modernidade. Revista
Sequéncia, Santa Catarina, v. 52, p. 131-152, 2009. Disponivel em: <
https://docs.google.com/viewer?a=v&q=cache:FXaFITVngrYJ:periodicos.ufsc.br/inde
x.php/sequencia/article/download/14951/13642+&hl=pt&gl=br&pid=bl&srcid=ADGEE
SjHNKP_O4yalJjzkH_uXX2Tc8AMWFfkY2Yi3X0LoFNB7xyk8v_jhE-
RgrwxxPmRSO0yXtBdOLy8-


https://docs.google.com/viewer?a=v&q=cache:FXaFITVnqrYJ:periodicos.ufsc.br/index.php/sequencia/article/download/14951/13642+&hl=pt&gl=br&pid=bl&srcid=ADGEESjHNkP_O4yaLJjzkH_uXX2Tc8jAMWFfkY2Yi3X0LoFNB7xyk8v_jhE-RqrWxxPmRS0yXtBd0Ly8-SM5EvrIboQCQKuMmueu5XvIX_a1AzAJK1LmoQAHTmbMw2MnAT_6saO363wK&sig=AHIEtbT5McR-P8i1Eb1HwxYnPOblNT7Eyg
https://docs.google.com/viewer?a=v&q=cache:FXaFITVnqrYJ:periodicos.ufsc.br/index.php/sequencia/article/download/14951/13642+&hl=pt&gl=br&pid=bl&srcid=ADGEESjHNkP_O4yaLJjzkH_uXX2Tc8jAMWFfkY2Yi3X0LoFNB7xyk8v_jhE-RqrWxxPmRS0yXtBd0Ly8-SM5EvrIboQCQKuMmueu5XvIX_a1AzAJK1LmoQAHTmbMw2MnAT_6saO363wK&sig=AHIEtbT5McR-P8i1Eb1HwxYnPOblNT7Eyg
https://docs.google.com/viewer?a=v&q=cache:FXaFITVnqrYJ:periodicos.ufsc.br/index.php/sequencia/article/download/14951/13642+&hl=pt&gl=br&pid=bl&srcid=ADGEESjHNkP_O4yaLJjzkH_uXX2Tc8jAMWFfkY2Yi3X0LoFNB7xyk8v_jhE-RqrWxxPmRS0yXtBd0Ly8-SM5EvrIboQCQKuMmueu5XvIX_a1AzAJK1LmoQAHTmbMw2MnAT_6saO363wK&sig=AHIEtbT5McR-P8i1Eb1HwxYnPOblNT7Eyg
https://docs.google.com/viewer?a=v&q=cache:FXaFITVnqrYJ:periodicos.ufsc.br/index.php/sequencia/article/download/14951/13642+&hl=pt&gl=br&pid=bl&srcid=ADGEESjHNkP_O4yaLJjzkH_uXX2Tc8jAMWFfkY2Yi3X0LoFNB7xyk8v_jhE-RqrWxxPmRS0yXtBd0Ly8-SM5EvrIboQCQKuMmueu5XvIX_a1AzAJK1LmoQAHTmbMw2MnAT_6saO363wK&sig=AHIEtbT5McR-P8i1Eb1HwxYnPOblNT7Eyg

SM5EvriboQCQKuMmueu5XviX_ alAzAJKILMoQAHTMbMw2MnAT 6sa0363wK&s
Ig=AHIEtbT5McR-P8i1Eb1HwWxYNPODbINT7Eyg>. Acesso em: 10. mai. 2010.

BILLIER, Jean-Cassien; MARYIOLI, Aglaé. Histéria da Filosofia do Direito.
Barueri: Manole, 2005.

BOBBIO, Norberto. Da estrutura a funcéo: novos estudos de teoria do direito.
Traducdo de Daniela Beccaccia Versiani. Barueri: Manole, 2007.

BOBBIO, Norberto. O Positivismo Juridico: LicGes de filosofia do direito. Sao
Paulo: Icone, 2000.

BOBBIO, Norberto. A era dos direitos. Rio de Janeiro: Campus, 1992.

BOTSARIS, Alex. Sem anestesia: o desabafo de um médico: os bastidores de uma
medicina cada vez mais distante e cruel. Rio de Janeiro: Objetiva, 2001.

BOY, Raquel; SCHRAMM, Fermin Roland. Bioética da protecédo e tratamento de
doencas genéticas raras no Brasil: 0 caso das doencas de depdsito lisossomal.
Cadernos de Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 25, n. 6, p. 1276-1284, jun. 2009.
Disponivel em: < http://www.scielo.br/pdf/csp/v25n6/10.pdf>. Acesso em: 07 fev.
2012.

BRASIL.Supremo Tribunal Federal. Agravo Regimental em Agravo de Instrumento.
Agravante: Estado do Parana. Agravado (s): Ministério Publico do Estado do Parana.
Relatora: Ministra Ellen Gracie. Parana, 03 de agosto de 2010. Disponivel em:
<http://redir.stf.jus.br/paginadorpub/paginador.jsp?docTP=AC&docID=613652>.
Acesso em: 20. abr. 2010.

BRASIL. Constituicao da Republica Federativa do Brasil (1988). Promulgada em
5 de outubro de 1988. 44. ed. S&o Paulo: Saraiva, 2010.

BRASIL. Decreto n.° 591, de 6 de julho de 1992 - Atos Internacionais. Pacto
Internacional sobre Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais. Disponivel em: <
http://www6.senado.gov.br/legislacao/ListaPublicacoes.action?id=136600>. Acesso
em: 24 jun. 20009.

BRASIL. Tribunal de Justica do Rio Grande do Sul. Apelacéo Civel
n.AC70039644265 RS. Apelante: Estado do Rio Grande do Sul. Apelada: Cenilda
Pedroso dos Santos. Relator. Arminio José Abreu Lima da Rosa. Rio Grande do Sul,
26 de janeiro de 2011. Disponivel em:<
http://www.jusbrasil.com.br/jurisprudencia/22911486/apelacao-civel-ac-
70039644265-rs-tjrs >. Acesso em: 20 nov. 2012.

BRASIL. Ministério da Saude. Conselho Nacional de Saude. Resolugéo n°
196/MS/CNS, de 10 de outubro de 1996. Diretrizes e normas regulamentadoras de
pesquisas envolvendo seres humanos. Disponivel

em: <http://www.anvisa.gov.br/legis/resol/196_96.htm>. Acesso em: 25 jan. 2011.


https://docs.google.com/viewer?a=v&q=cache:FXaFITVnqrYJ:periodicos.ufsc.br/index.php/sequencia/article/download/14951/13642+&hl=pt&gl=br&pid=bl&srcid=ADGEESjHNkP_O4yaLJjzkH_uXX2Tc8jAMWFfkY2Yi3X0LoFNB7xyk8v_jhE-RqrWxxPmRS0yXtBd0Ly8-SM5EvrIboQCQKuMmueu5XvIX_a1AzAJK1LmoQAHTmbMw2MnAT_6saO363wK&sig=AHIEtbT5McR-P8i1Eb1HwxYnPOblNT7Eyg
https://docs.google.com/viewer?a=v&q=cache:FXaFITVnqrYJ:periodicos.ufsc.br/index.php/sequencia/article/download/14951/13642+&hl=pt&gl=br&pid=bl&srcid=ADGEESjHNkP_O4yaLJjzkH_uXX2Tc8jAMWFfkY2Yi3X0LoFNB7xyk8v_jhE-RqrWxxPmRS0yXtBd0Ly8-SM5EvrIboQCQKuMmueu5XvIX_a1AzAJK1LmoQAHTmbMw2MnAT_6saO363wK&sig=AHIEtbT5McR-P8i1Eb1HwxYnPOblNT7Eyg
http://redir.stf.jus.br/paginadorpub/paginador.jsp?docTP=AC&docID=613652
http://www.anvisa.gov.br/legis/resol/196_96.htm

BRASIL. Supremo Tribunal Federal. Suspenséo de Tutela Antecipada n.° 91.
Disponivel em: < http://www.jusbrasil.com.br/jurisprudencia/19139898/suspensao-
de-tutela-antecipada-sta-91-al-stf>. Acesso em: 12 jun. 2011.

BRASIL. Supremo Tribunal Federal. Proposta de Sumula Vinculante n.°4. Disponivel
em: <
http://www.stf.jus.br/portal/cms/verNoticiaDetalhe.asp?idConteudo=101383&caixaBu
sca=N>. Acesso em: 10 Nov. 2010.

BRASIL. Portaria n.°3916, de 30 de outubro de 1998. Disp&e sobre a politica
nacional de medicamento. Disponivel em: <
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/1998/prt3916_30_10_1998.html>.
Acesso em 08 jan. 2011.

BRASIL. Portaria n.°373, de 27 de fevereiro de 2002. Norma Operacional da
Assisténcia a saude. Disponivel em: <
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2002/prt0373_27 02_2002.html>.
Acesso em: 08 jan. 2011.

BRASIL. Portaria do Ministério da Saude n°® 493 de 31 de agosto de 2007. Diéario
Oficial da Republica Federativa do Brasil, Poder Executivo, Brasilia, D.F, n. 172,
05 set. 2007.

BRASIL. Codigo de Etica Médica: legislacdo dos Conselhos de Medicina. 15° Ed.
Rio de Janeiro: CREMERJ, 2005.

BRASIL, Supremo Tribunal Federal. ADPF n° 45, Politicas Publicas - Intervencéo
Judicial - "Reserva do Possivel". 24 de abril de 2004. Lex: Jurisprudéncia do STF.
Disponivel em:
<http://www.prr4.mpf.gov.br/pesquisaPauloLeivas/arquivos/ADPF45.htm>. Acesso
em: 30 mar. 2009.

BRASIL. Portaria n.° 1.318, de 23 de julho de 2002. Dispde sobre medicamentos
excepcionais. Disponivel em:
<http://dtr2001.saude.gov.br/sas/PORTARIAS/Port2002/Gm/GM-1318.htm>. Acesso
em: 23 jul. 2002.

BRASIL. Supremo Tribunal Federal. Recurso Extraordinario n.566.471. Requerente:
Estado do Rio Grande do Norte. Requerida: Carmelita Anunciada de Souza. Brasilia,
14 de junho de 2011. Disponivel em:<
https://docs.google.com/viewer?a=v&q=cache:cnZ2meOfsIQJ:www.stf.jus.br/portal/p
rocesso/verProcessoPeca.asp%3Fid%3D97764985%26tipoApp%3D.pdf+&hl=pt&gl=
br&pid=bl&srcid=ADGEESh9bELFX76dxM6sapXEb9YqsT1ROBWeKNsGP-
rS1PeVkDJgH8dNRKSo0aWbw3uUES5-LIdrRXkDh3OPcUc2noQzRvFKc8uD1-
R30D_10kJ6EmMKNwXpOBMBIGA7utNjz1lpvTZPg_Q2K&sig=AHIEtbSoTdC70f9Kor67
HfycnINmtM5qFA>. Acesso em: 10 jan. 2012.

BRASIL. Supremo Tribunal Federal. Arguicdo de Descumprimento de Preceito
Fundamental n.54. Arguentes: Confederagao Nacional do Trabalhadores na Saude —
CNTS. Brasilia, 23 abr. 2012. Disponivel em:<


http://www.stf.jus.br/portal/cms/verNoticiaDetalhe.asp?idConteudo=101383&caixaBusca=N
http://www.stf.jus.br/portal/cms/verNoticiaDetalhe.asp?idConteudo=101383&caixaBusca=N
http://www.prr4.mpf.gov.br/pesquisaPauloLeivas/arquivos/ADPF45.htm
http://dtr2001.saude.gov.br/sas/PORTARIAS/Port2002/Gm/GM-1318.htm
https://docs.google.com/viewer?a=v&q=cache:cnZ2meOfsIQJ:www.stf.jus.br/portal/processo/verProcessoPeca.asp%3Fid%3D97764985%26tipoApp%3D.pdf+&hl=pt&gl=br&pid=bl&srcid=ADGEESh9bELFX76dxM6sapXEb9YqsT1R0BWeKNsGP-rS1PeVkDJqH8dNRKSoaWbw3uUE5-LldrRXkDh3OPcUc2noQzRvFKc8uD1-R30D_1okJ6mKNwXp0BMBIGA7utNjz1pvTZPg_Q2K&sig=AHIEtbSoTdC70f9Kor67HfycnJNmtM5qFA
https://docs.google.com/viewer?a=v&q=cache:cnZ2meOfsIQJ:www.stf.jus.br/portal/processo/verProcessoPeca.asp%3Fid%3D97764985%26tipoApp%3D.pdf+&hl=pt&gl=br&pid=bl&srcid=ADGEESh9bELFX76dxM6sapXEb9YqsT1R0BWeKNsGP-rS1PeVkDJqH8dNRKSoaWbw3uUE5-LldrRXkDh3OPcUc2noQzRvFKc8uD1-R30D_1okJ6mKNwXp0BMBIGA7utNjz1pvTZPg_Q2K&sig=AHIEtbSoTdC70f9Kor67HfycnJNmtM5qFA
https://docs.google.com/viewer?a=v&q=cache:cnZ2meOfsIQJ:www.stf.jus.br/portal/processo/verProcessoPeca.asp%3Fid%3D97764985%26tipoApp%3D.pdf+&hl=pt&gl=br&pid=bl&srcid=ADGEESh9bELFX76dxM6sapXEb9YqsT1R0BWeKNsGP-rS1PeVkDJqH8dNRKSoaWbw3uUE5-LldrRXkDh3OPcUc2noQzRvFKc8uD1-R30D_1okJ6mKNwXp0BMBIGA7utNjz1pvTZPg_Q2K&sig=AHIEtbSoTdC70f9Kor67HfycnJNmtM5qFA
https://docs.google.com/viewer?a=v&q=cache:cnZ2meOfsIQJ:www.stf.jus.br/portal/processo/verProcessoPeca.asp%3Fid%3D97764985%26tipoApp%3D.pdf+&hl=pt&gl=br&pid=bl&srcid=ADGEESh9bELFX76dxM6sapXEb9YqsT1R0BWeKNsGP-rS1PeVkDJqH8dNRKSoaWbw3uUE5-LldrRXkDh3OPcUc2noQzRvFKc8uD1-R30D_1okJ6mKNwXp0BMBIGA7utNjz1pvTZPg_Q2K&sig=AHIEtbSoTdC70f9Kor67HfycnJNmtM5qFA
https://docs.google.com/viewer?a=v&q=cache:cnZ2meOfsIQJ:www.stf.jus.br/portal/processo/verProcessoPeca.asp%3Fid%3D97764985%26tipoApp%3D.pdf+&hl=pt&gl=br&pid=bl&srcid=ADGEESh9bELFX76dxM6sapXEb9YqsT1R0BWeKNsGP-rS1PeVkDJqH8dNRKSoaWbw3uUE5-LldrRXkDh3OPcUc2noQzRvFKc8uD1-R30D_1okJ6mKNwXp0BMBIGA7utNjz1pvTZPg_Q2K&sig=AHIEtbSoTdC70f9Kor67HfycnJNmtM5qFA
https://docs.google.com/viewer?a=v&q=cache:cnZ2meOfsIQJ:www.stf.jus.br/portal/processo/verProcessoPeca.asp%3Fid%3D97764985%26tipoApp%3D.pdf+&hl=pt&gl=br&pid=bl&srcid=ADGEESh9bELFX76dxM6sapXEb9YqsT1R0BWeKNsGP-rS1PeVkDJqH8dNRKSoaWbw3uUE5-LldrRXkDh3OPcUc2noQzRvFKc8uD1-R30D_1okJ6mKNwXp0BMBIGA7utNjz1pvTZPg_Q2K&sig=AHIEtbSoTdC70f9Kor67HfycnJNmtM5qFA

http://www.stf.jus.br/arquivo/cms/noticiaNoticiaStf/anexo/ADPF54.pdf>. Acesso em:
30 abr. 2012.

BRASIL. Lei n. 11.105, de 24 de marco de 2005. Dispde sobre a politica de
biosseguranca. Lex: publicada no DOU, de 28.03.2005. Disponivel em:
<http://planalto.gov.br>. Acesso em: 04 set. 2008.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria Executiva. Sistema unico de Saude
(SUS): principios e conquistas. Brasilia: MS, 2000. 41 p.

BRASIL. Portaria n.° 1.318, de 23 de julho de 2002. Dispde sobre medicamentos
excepcionais. Disponivel em:
<http://dtr2001.saude.gov.br/sas/IPORTARIAS/Port2002/Gm/GM-1318.htm>. Acesso
em: 12 jun. 2012.

BRASIL. Codigo de Etica Médica: legislacdo dos Conselhos de Medicina. 15. ed. Rio
de Janeiro: CREMERJ, 2005.

BRASIL. Supremo Tribunal Federal. Voto proferido na acdo direta de
inconstitucionalidade n. 3510. Procuradoria Geral da Republica versus Presidente da
Republica e Congresso Nacional. Relator: Ministro Carlos Brito. Acompanhamento
Processual, 2009. Disponivel em: <http://www.stf.gov.br/arquivo/cms/noticiaNoticia
STF/anexo/adi3510EG.pdf>. Acesso em: 15 dez. 2009.

BRASIL: Ministério da Salde. Secretaria Executiva. Sistema Unico de Salde
(SUS): principios e conquistas. Ministério da Salde. Secretaria Executiva. Brasilia:
Ministério da Saude, 2000.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria Executiva. Sistema Unico de Saude
(SUS): principios e conquistas. Brasilia: MS, 2000.

BRASIL.Supremo Tribunal Federal. Recurso Especial — AgR 271286 RS.
Recorrente: Municipio de Porto Alegre. Recorrido: Candida Silveira Saibert e outros.
Relator: Ministro Celso de Mello. Porto Alegre, 11 de setembro de 2000. Disponivel
em: < http://lwww.jusbrasil.com.br/jurisprudencia/779142/agregno-recurso-
extraordinario-re-agr-271286-rs-stf>. Acesso em: 20 abr. 2010.

BROWNE, Janet. A “Origem das Espécies” de Darwin: uma biografia. Traducao
de Maria Luiza X. de A Borges. Rio de Janeiro: Jorge Zahar Ed, 2007.

BRUSSINO, Silvia Liliana. Introducciéon a una fundamentacion de La bioética basada
en los derechos humanos. Modulo I. Bioética Clinica y Social. Programa de
Educacion Permanente en Bioética. UNESCO, 2008.

BUIATTI, Marcelo. Biotecnologias: engenharia genética entre biologia, ética e
mercado. Traducédo de Silvana Cabucci Leite. Sdo Paulo: Edi¢des Loyola: Paulinas,
2004.

BULOS, Uadi Lammégo. Constituicdo Federal anotada. 2. ed. Sdo Paulo: Saraiva,
2001.


http://www.stf.jus.br/arquivo/cms/noticiaNoticiaStf/anexo/ADPF54.pdf
http://dtr2001.saude.gov.br/sas/PORTARIAS/Port2002/Gm/GM-1318.htm
http://www.stf.gov.br/arquivo/cms/notíciaNotícia%20STF/anexo/adi3510EG.pdf
http://www.stf.gov.br/arquivo/cms/notíciaNotícia%20STF/anexo/adi3510EG.pdf
http://www.jusbrasil.com.br/jurisprudencia/779142/agregno-recurso-extraordinario-re-agr-271286-rs-stf
http://www.jusbrasil.com.br/jurisprudencia/779142/agregno-recurso-extraordinario-re-agr-271286-rs-stf

CANOTILHO, J. J. Gomes. Direito constitucional. 4. ed., Coimbra: Livraria
Almeida, 1989.

CANOTILHO, J. J. Gomes. Direito constitucional e teoria da Constituicéo. 3. ed.
Coimbra: Almedina.Coimbra ,1998.

CAPONI, Sandra. A biopolitica da Populacao e a Experimentacdo com Seres
Humanos: a propdsito dos estudos de medicina tropical. In: BARCHIFONTAINE,
Christian Paul de; ZOBOLI, EIma Lourdes Campos Pavone (Org.). Bioética,
Vulnerabilidade e Saude. Sao Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo, 2007.

CASADO, Maria. Bioética Y Derecho. In: GOMEZ SANCHEZ, Yolanda; GROS
ESPIELL, Héctor. La declaracion universal sobre bioéticay derechos humanos
de la unesco. Granada: Comares, 2007.

CICCONE, Lino. Bioética: Historia, principio, cuestiones. 2. ed. Madrid: Pelicano,
2006.

CLOSET, Joaquim. Bioética: uma aproximacao. Porto Alegre: EDIPUCRS, 2003.

CODIGO de Nuremberg, 1947. Disponivel em:
<http://www.bioetica.ufrgs.br/nuremcod.htm>. Acesso em: 02 fev. 2011.

COMPARATO, Fabio Konder. A afirmacao histérica dos direitos humanos. Séo
Paulo: Saraiva, 2004.

CONGRESSO INTERNACIONAL DE CLINICA MEDICA, 3.: 2006 jun. 15 - 17, Séao
Paulo, SP. Anais. Sao Paulo: TV med, 2006.

COSTA, Sérgio Ibiapina Ferreira; GARRAFA, Volnei; OSELKA, Gabriel. CONSELHO
FEDERAL DE MEDICINA (BRASIL) (Org.). Iniciac&o a bioética. Brasilia: Conselho
Federal de Medicina, 1998.

CUNHA JUNIOR, Dirley da. Controle Judicial das Omissdes do Poder Publico.
Saraiva, 2004.

CURY, Tatiana leda. Direito Fundamental a satde: evolugdo, normatizacéo e
efetividade. Rio de Janeiro: Lumen Juris, 2005.

CRUZ, C. H. B. Pesquisa e universidade. In: STEINER, J. E.; MALNIC, G. (Orgs.).
Ensino Superior: conceito e dindmica. Sao Paulo: Edusp, 2006.

DALLARI, Dalmo de Abreu. Bioética e Direitos Humanos. Direitos e Desejos
Humanos no ciberespaco.<http:/www.dhnet.org.br/direitos/militantes/dalmodallari/
dallari_bio.htmI>.Acesso em 05 set. 2008.

DIAS, Maria Berenice. Escritura de Unido Poliafetiva: possibilidade. Carta Forense,
S&o Paulo, nov. 2012. Disponivel em:
<http://www.cartaforense.com.br/conteudo/artigos/escritura-de-uniao-poliafetiva-
possibilidade/9753 >. Acesso em: 10 jan. 2013.


http://www.bioetica.ufrgs.br/nuremcod.htm

DIAFERIA, Adriana. Patente de Genes Humanos e a Tutela dos Interesses
Difusos. O Direito ao Progresso Econémico, Cientifico e Tecnoldgico. Rio de
Janeiro: Lumen Juris, 2007.

DIMOULIS, Dimitri; MARTINS, Leonardo. Teoria Geral dos Direitos Fundamentais.
Sao Paulo: Revista dos Tribunais, 2007.

DIMOULIS, Dimitri (Coord.). Dicionério brasileiro de direito constitucional. Sdo
Paulo: Saraiva, 2007.

DINIZ, Débora; GUILHEM, Dirce. O que € bioética. Sdo Paulo: Brasiliense, 2008.
DINIZ, Débora; GUILHEM, Dirce. Bioética feminista: o resgate politico do conceito de
vulnerabilidade.Revista Bioética, Brasilia, v. 7, n. 2, 1999. Disponivel em:
<http://www.portalmedico.org.br/revista/bio2v7/bioeticafeminista.htm>. Acesso em:
14 set. 2010.

DINIZ, Débora. Bioética: um Novo Conceito. In: CESARINO,’Antonio Carlos...etal. A
ética nos grupos: contribuicdo do psicodrama. Sao Paulo: Agora, 2001.

DINIZ, Maria Helena. O estado atual do biodireito. Sdo Paulo: Saraiva, 2006.

DRANE, James; PESSINI, Leo. Bioética, Medicina e Tecnologia: Desafios éticos
na fronteira do conhecimento humano. Sao Paulo: Loyola, 2005.

DURAND, Guy. Introducéo Geral a Bioética: historia, conceitos e instrumentos.
Traducdo de Nicolas Nyimi Campanario. 3.ed. Sdo Paulo: Centro Universitario Sdo
Camilo: Loyola, 2010.

DWORKIN, Ronald. Levando os Direitos a Sério. Trad. Nelson Boeira. Sdo Paulo:
Martins Fontes, 2002.

DWORKIN, Ronald. Dominio da Vida — Aborto, eutanasia e liberdades
individuais. Sao Paulo:Martins Fontes, 2003.

ENGELHARDT, H. Tristram. Fundamentos da Bioética. Sdo Paulo: Loyola, 2004.
ESPINDOLA, Ruy Samuel. Principios Constitucionais e Atividade Juridico-
Administrativa: anotacdes em torno de questdes contemporaneas. Revista Latino-
Americana de Estudos Constitucionais. Belo Horizonte, n. 2, p. 393-426, jul/dez,
2003.

FACHIN, Odilia. Fundamentos de metodologia. 3. ed. Sdo Paulo : Saraiva, 2001.

FELLIPE, Marcio Sotelo. Razéo juridica e dignidade humana. Max Limonad. 1996.

FERRER, Jorge José; ALVAREZ, Juan Carlos. Para fundamentar a bioética.
Teorias e paradigmas tedricos na bioética contemporéanea. Sao Paulo: Loyola, 2005.


http://www.portalmedico.org.br/revista/bio2v7/bioeticafeminista.htm

FIORILLO, Celso Antonio Pacheco. Curso de Direito Ambiental Brasileiro. 5. ed.
Sao Paulo: Saraiva, 2004.

FOUREZ, Gérard. A construcdo das ciéncias: Introducéo a filosofia e a ética das
ciéncias. Sao Paulo: Editora UNESP, 1995.

FORTES, Paulo Antonio de Carvalho. Orientacdes Bioéticas de justica distributiva
aplicada as ac¢fes e aos sistemas de saude. Revista Bioética, Brasilia, v. 16, n. 1,
2008. Disponivel em:<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica
2008. /article/viewFile/53/56>. Acesso em: 20 nov. 2012.

FORTES, Paulo Antonio de Carvalho. Orientacdes bioéticas de justica
distributiva aplicada as acdes e aos sistemas de saude. Brasilia, v. 16, p. 25-40,
2008. Disponivel em: <http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica
/article/viewFile/53/56>. Acesso em: 20 nov. 2012.

FORTES Paulo Antonio de Carvalho. Entre o estado, a sociedade e o individuo —
uma reflex@o bioética sobre no¢des divergentes de controle social e a saude publica.
Revista Brasileira de Bioética, Rio de Janeiro, 2006, v. 1, n. 4, p. 350-362.

FRANCA, Genival Veloso de. Comentéarios ao cédigo de ética médica. 5. ed.. Rio
de Janeiro: Guanabara Koogan, 2006.

GALLO, Zildo. Ethos, a grande morada humana: economia, ecologia e ética. Itu:
Ottoni, 2007.

GAMA, Guilherme c. Nogueira da. A nova filiagdo. S&o Paulo: Renovar, 2003.

GARRAFA, Volnei; OSELKA, G; DINIZ, Débora. Saude Publica, Bioética e
Equlidade. Revista Bioética, Brasilia, v.5, n.1, nov. 2009. Disponivel em:
<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/361/462>.
Acesso em: 05 jan. 2013.

GARRAFA, Volnei; PORTO, Dora; MELLO, Dirce Raposo de. Bioética e Vigilancia
Sanitaria. Brasilia: Anvisa, 2007.

GARRAFA, Volnei. De uma “Bioética de principios” a uma “Bioética interventiva
— Critica e socialmente comprometida. Brasilia: Agencia Nacional de Vigilancia
Sanitaria, 2006. Disponivel em: <
http://www.fanut.ufg.br/uploads/128/original_BIOETICA COMPROMISSO.pdf>.
Acesso em: 03 set. 2010.

GARRAFA, Volnei. Incluséo social no contexto politico da Bioética. Revista
Brasileira de Bioética, Brasilia, v. 1, n. 2, p. 122-132. 2005. Disponivel em:<
http://www.bioetica.org:7080/cuadernos/bibliografia/garrafa.pdf > Acesso em: 20 abr.
2011.

GARRAFA, Volnei. Reflexdes sobre politicas publicas brasileira de saude a luz da
bioética. In: FORTES, Paulo Antonio de Carvalho; ZABALI, Elma Lourdes Campos
Pavone. Bioética e Saude Publica. 3. ed. Sédo Paulo: Loyola, 2004.


http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/361/462
http://www.fanut.ufg.br/uploads/128/original_BIOETICA_COMPROMISSO.pdf

GARRAFA, Volnei e PESINI, Leocir (Org.). Bioética: Sao Paulo: Loyola, 2003a.

GARRAFA, Volnei; PORTO, Dora. Bioética, poder e injustica: por uma ética de
intervencado. In GARRAFA, Volnei; PESSINI, Leo (Org.). Bioética: poder e injustica.
Séo Paulo: Loyola, 2003b.

GARRAFA, Volnei. Ciéncia, progresso e exclusdo. Jornal da Ciéncia, Sédo Paulo,
08 de Maio de 2003c. Disponivel em:
<http://www.jornaldaciencia.org.br/Detalhe.jsp?id=9621>. Acesso em: 10 maio. 2009.

GARRAFA, Volnei. PRADO, Mauro Machado. Mudancas na declaragao de Helsinki:
Fudamentalismo econdmico, imperialismo ético e controle social. In: LINS JUNIOR,
George Sarmento (Org.). Direitos Humanos e Bioética. Macei6: EDUFAL, 2002.

GARRAFA, Volnei. O diagndstico antecipado de doencas genéticas e a ética. O
Mundo da Saude, S&o Paulo - SP, v. 24, n. 5, p.424-428, 2000.

GARRAFA, Volnei. PORTO, Dora. Bioética, poder e injustica: por uma ética de
intervencao. Disponivel em: < http://www.bioetica.catedraunesco.unb.br/htm/X%20-
%20htm/intervencao/bioinj podus.pdf>. Acesso em: 03 maio. 2012.

GARRAFA, Volnei. Bioética y salud publica. Modulo IV. Disponivel em:
<HTTP://www.redbioética-edu.com.ar>. Acesso em 02 set. 2012.

GAUDENZI, Paula; SCHRAMM, Fermin Roland. A transi¢do paradigmatica da saude
como um dever do cidaddo: um olhar da bioética em Saude Publica. Interface
(Botucatu), Botucatu, v. 14, n. 33, Jun. 2010. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1414-
32832010000200002&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 20 mar. 2011.

GAVRONSKI, Alexandra Amaral. Proposta para incrementar a efetividade dos
instrumentos previstos na Lei n.7.347/85 e ampliar o acesso a justi¢ca dos direitos
coletivos. In: ROCHA, Carlos Carvalho; MOURA JUNIOR, Flavio Paixao de;

DOBROWOLSKI, Samantha Chantal (Org.). Acao civil publica: 20 anos da Lei
Nn.°7.347/85. Belo Horizonte, 2005.

GHERARDI, Carlos. La muerte em la era tecnoldgica. In: GARAY, Oscar Ernesto
(Org.). Bioética en medicina. 1.ed. - Buenos Aires, Ad-Hoc, 2008. p. 277.

GONZALEZ, Angel Puyol. Etica, derechos y racionamiento sanitario. Doxa, n.22,
1999. Disponivel em: <
http://rua.ua.es/dspace/bitstream/10045/10316/1/doxa22_24.pdf>. Acesso em: 12
dez. 2011.

GORDILHO, Heron Jose. Abolicionismo Animal. Salvador: Evolugéo, 2009.

GRACIA, Diego. La declaracion universal sobre bioética y derechos humanos.
Algunas claves para su lectura. In: GOMEZ SANCHEZ, Yolanda; GROS ESPIELL,


http://www.bioetica.catedraunesco.unb.br/htm/X%20-%20htm/intervencao/bioinj%20podus.pdf
http://www.bioetica.catedraunesco.unb.br/htm/X%20-%20htm/intervencao/bioinj%20podus.pdf
http://www.redbioética-edu.com.ar/
http://rua.ua.es/dspace/bitstream/10045/10316/1/doxa22_24.pdf

Héctor. La declaracion universal sobre bioéticay derechos humanos de la
unesco. Granada: Comares, 2007.

GROS ESPIELL, Héctor. La Declaraciéon Universal sobre la Bioética y los Derechos
Humanos y las otras Declaraciones de la Unesco en materia de Bioética y Genética.
Su importancia e incidencia en el desarrollo del Derecho Internacional. In: GOMEZ
SANCHEZ, Yolanda; GROS ESPIELL, Héctor. La declaracion universal sobre
bioéticay derechos humanos de la unesco. Granada: Comares, 2007.

GULGEL, Wildoberto B. O que € mesmo bioética? In: MINAHIM, Maria Auxiliadora;
FREITAS, Tiago Batista; OLIVEIRA, Thiago Pires (Coord.). Meio ambiente, direito
e biotecnologia. Curitiba: Jurud, 2010. p. 589-612.

HABERLE, Peter. A sociedade aberta dos intérpretes da constitui¢o:
contribuigao para a interpretacao pluralista e “procedimental” da constituicdo. Trad.
Gilmar Ferreira Mendes. Porto Alegre: Sergio A. Fabris, 1997.

HEINTZE, Hans-Joachim. Introdug&o ao Sistema Internacional de Protecédo dos
Direitos Humanos. In: PETERKE, Sven (Coord). Manual Pratico de Direitos
Humanos Internacionais. Brasilia: ESMPU, 2010. Disponivel em:
<<http://pfdc.pgr.mpf.gov.br/atuacao-e-conteudos-de-poio/publicacoes/direitos-
humanos/Manual_Pratico_Direitos_Humanos_Internacioais.pdf>>. Acesso em: 10
out. 2012.

HESSE, Konrad. A forca Normativa da Constituicdo. Trad. Gilmar Ferreira
Mendes. Porto Alegre: Sérgio Antdnio Fabris, 1991. Original alemao.

HOLANDA, Aurélio Buarque de. Novo dicionario da lingua portuguesa. 2. ed. Rio
de Janeiro: Nova Fronteira, 1986.

HOSSNE, William Saad; VIEIRA; Sonia. Experimentacdo com seres humanos:
aspectos éticos. In SEGRE, Marco; COHEN, Claudio. Bioética. 3. ed. Sdo Paulo:
EDUSP, 2002.

IHERING, Rudolf Von. A |uta pelo Direito. Tradugdo de Jodo Vasconcelos. 23. ed.
Rio de Janeiro: Forense, 2006.

JONSEN, A.R. The Birth of Bioethics, New York, Oxford University Press, 1998,12.
Apud FERRER, Jorge José; ALVAREZ, Juan Carlos. Para fundamentar a bioética.
Teorias e paradigmas tedricos na bioética contemporénea. Sdo Paulo: Edi¢cdes
Loyola, 2005. p.65/66.

JOSE, Luis Montoliu. Células-tronco humanas: aspectos cientificos. In: MARTINEZ,
Julio Luis (Org.). Células-tronco humanas: aspectos cientificos, éticos e juridicos.
Séo Paulo: Loyola, 2005.

JUNGES, José Roque. Direito a saude, biopoder e bioética. Interface (Botucatu),
Botucatu, v. 13, n. 29, jun. 2009. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1414-3283200900020
0004&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 19 jan. 2011.



JUNGES, José Roque. Vulnerabilidade e Saude: limites e potencialidades das
politicas publicas. In: BARCHIFONTAINE, Christian Paul de; ZOBOLI, Elma Lourdes
Campos Pavone (Org.). Bioética, Vulnerabilidade e Saude. Sdo Paulo: Centro
Universitario Sdo Camilo, 2007.

JUNGES, José Roque. Bioética — Hermenéutica e casuistica. Sado Paulo: Edi¢bes
Loyola. 2006.

JUDT, Tony. Pés-guerra: uma historia da Europa desde 1945. Trad. De José
Roberto O"Shea. Rio de Janeiro: Objetiva, 2008.

JURASSIC Park. Direcéo: Steven Spielberg. Producédo: Kathleen Kennedy e Gerald
R. Molen. Roteiro: Michael Crichton e David Koepp. Intérpretes: Sam Neil, Laura
Dern, Jeff Goldblum, Richard Attenborough, Bon Peck, Martin Ferrero, Samuel L.
Jackson e outros. EUA: Universal, 1993. 126 min. Fic¢do Cientifica.

KELSEN, Hans. Teoria pura do direito. Sdo Paulo: Martins Fontes, 2000.

KOCHE, Jose Carlos. Fundamentos de metodologia cientifica: teoria da ciéncia e
pratica da pesquisa . 22. ed. Petropolis (RJ): Vozes, 2004.

KOTTOW, Miguel. Vulnerabilidad entre derechos humanos y bioética. Relaciones
tormentosas, conflictos insolutos. Derecho PUC, Peru, n.69, 2012, p. 25-44.
Disponivel em:
<http://revistas.pucp.edu.pe/index.php/derechopucp/article/view/4261/4234>. Acesso
em 03 jan. 2013.

KOTTOW, Miguel. Bioética: uma disciplina en riesgo. Revista
Redbioética/lUNESCO. v. 1, n. 1, 2010. p. 159-173. Disponivel em: <
http://www.unesco.org.uy/ci/fileadmin/shs/redbioetica/revista_2/revista2.pdf>. Acesso
em: 20 set. 2011.

KOTTOW, Miguel. Comentarios sobre bioética, vulnerabilidade e protecéo. In:
GARRAFA, V; PESSINI, L. organizadores. Bioética: poder e injustica. Sdo Paulo:
Edicdes Loyola, 2003.

LAFER, Celso. A reconstrucao dos direitos humanos: Um dialogo com o
pensamento de Hannah Arendt. Sdo Paulo: Companhia das Letras, 1988.

LEPARGNEUR, Francois Hubert. Bioética, novo conceito. A caminho do
consenso. S&o Paulo: Loyola: 2004.

LASSALLE, Ferdinand. A esséncia da Constituicdo da Constitui¢éo. 7. ed. Rio
de Janeiro: Lumen Juris, 2007.

LASSALLE, Ferdinand. Que é uma constituicao? Sao Paulo: Minelli, 2003.

LEAO, Adroaldo e PAMPLONA, Rodolfo (Coordenadores). Globalizag&o e Direito.
Rio de Janeiro: Forense, 2002.


http://revistas.pucp.edu.pe/index.php/derechopucp/article/view/4261/4234%3e.%20Acesso%20em%2003%20jan.%202013
http://revistas.pucp.edu.pe/index.php/derechopucp/article/view/4261/4234%3e.%20Acesso%20em%2003%20jan.%202013
http://www.unesco.org.uy/ci/fileadmin/shs/redbioetica/revista_2/revista2.pdf

LIMA NETO, Francisco Vieira. Direitos de 4. Geracao. Direitos e desejos

Humanos no Ciberespaco. Disponivel em:
<http://www.dhnet.org.br/direitos/textos/geracaodh/ 4_geracao.html>. Acesso em: 15
jul. 07.

LIMBERGER, Témis; SOARES, Hector Cury. Politicas publicas e o direito ao
fornecimento gratuito de medicamentos: desafios ao poder judiciario. Revista de
Estudos Constitucionais, Hermenéutica e Teoria do Direito (RECHTD). Séo
Leopoldo, v.2, n.1, p. 50-63, jan-jun. 2010. Disponivel em: <
http://www.rechtd.unisinos.br/pdf/90.pdf>> Acesso em: 03 mar. 2011.

LOVVET, Frank. Uma teoria da Justica, de John Rawls. Porto Alegre: Penso, 2011

LYOTARD, Jean Frangois. O p6s-moderno explicado as criangas. 22 ed. Lisboa:
Dom Quixote, 1993.

MINAHIM, Maria Auxiliadora. Direito Penal e Biotecnologia. Sdo Paulo, RT, 2005.

MARY Shelley's Frankenstein. Dire¢cao: Sherry Horman. Producé&o: Francis Ford
Coppola, James V. Hart e John Veitch. Roteiro: Steph Lady e Frank Darabont,
baseado em livro de Mary Shelley. Intérpretes Robert De Niro, Kenneth Branagh,
Tom Hulce, Helena Bonham Carter e outros. EUA: Imovision, 1994. 118 min. Terror.

MATRIX. Dire¢ao: Andy Wachowski, Larry Wachowski. Producéo: Joel Silver, Grant
Hill. Roteiro: Andy Wachowski, Larry Wachowski. Intérpretes L Keanu Reeves,
Laurence Fishburne, Carrie-Anne Moss, Monica Bellucci, Daniel Bernhardt, Nona M.
Gaye, Harry J. Lennix e outros. EUA: Warner Bros. / Village Roadshow Productions /
Silver Pictures, 2003. 129 min. Fic¢ao Cientifica.

MINISTERIO PUBLICO FEDERAL. Manual de atuagdo do Ministério Pablico
Federal em Defesa da Saude, 2005. Disponivel em: <
http://www.prsp.mpf.gov.br/prdc/area-de-
atuacao/deconsoccult/Manual%20de%20Atuacao%20em%20Saude%20-
%20GT.pdf>. Acesso em: 20 mar. 2010.

MINISTERIO DA SAUDE. (2006), Satde Brasil 2006. Uma analise da
desigualdade em saude. Brasilia, Ministério da Saude. Disponivel em: <
http://portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/saude_brasil 2006.pdf>. Acesso em: 29
abr. 2010.

MINISTERIO DA SAUDE. VIII Conferéncia Nacional de Saude. 17 a 21 de marco de
1986. Disponivel em: <
http://portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/8_CNS_Relatorio%20Final.pdf>.
Acesso em: 10 jan. 2012.

MORAN, Luis Gonzalez. De la Bioética al Bioderecho. Liberdad, vida y muerte.
Madrid, Dykinson S.L., 2006.

MULLER, Friedrich. Métodos de trabalho do direito constitucional. 3. ed. Rio de
Janeiro: Renovar, 2005.


http://www.dhnet.org.br/direitos/textos/geracaodh/%204_geracao.html
http://www.rechtd.unisinos.br/pdf/90.pdf
http://www.adorocinema.com/atores/robert-de-niro
http://www.adorocinema.com/atores/kenneth-branagh
http://www.adorocinema.com/atores/helena-bonham-carter
http://www.prsp.mpf.gov.br/prdc/area-de-atuacao/deconsoccult/Manual%20de%20Atuacao%20em%20Saude%20-%20GT.pdf
http://www.prsp.mpf.gov.br/prdc/area-de-atuacao/deconsoccult/Manual%20de%20Atuacao%20em%20Saude%20-%20GT.pdf
http://www.prsp.mpf.gov.br/prdc/area-de-atuacao/deconsoccult/Manual%20de%20Atuacao%20em%20Saude%20-%20GT.pdf
http://portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/saude_brasil_2006.pdf
http://portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/8_CNS_Relatorio%20Final.pdf

NASCIMENTO, Wanderson Flor do; GARRAFA, Volnei. Por uma vida n&o
colonizada: diadlogo entre Bioética de intervencéo e colonialidade. Saude soc., Séo
Paulo, v. 20, n. 2, Jun. 2011. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
12902011000200003&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 03 mar. 2012.

NETO, Francisco Vieira Lima. O direito de ndo sofrer discriminacéo genética:
uma nova expressao dos direitos da personalidade. Rio de Janeiro: Lumen Jaris,
2008.

NEVES, Nedy Cerqueira. Etica para os futuros médicos: é possivel ensinar?
Brasilia: CFM, 2006.

NEVES, Maria do Céu Patrdo. A Fundamentacdo Antropologica da Bioética. Revista
Bioética, Brasilia, v.20, n.3, dez. 2012. Disponivel em: <
http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/viewFile/392/355>.
Acesso em: 20 jan. 2013.

NEVES, Maria do Céu Patrdo. Sentidos da vulnerabilidade: caracteristicas, condicdo
e principio. In: BARCHIFONTAINE, Christian Paul de; ZOBOLI, Elma Lourdes
Campos Pavone (Org.). Bioética, Vulnerabilidade e Saude. Sdo Paulo: Centro
Universitario Sdo Camilo, 2007.

NEVES, Maria do Céu Patrdo. A alocacao de recursos em saude: consideracdes
éticas. Revista do Conselho Federal de Medicina, Brasilia, v. 7, n.2, 1999.
Disponivel em:<
http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/307/446>
Acesso em: 10 set. 2010.

OLSEN, Ana Carolina Lopes. Direitos Fundamentais Sociais: Efetividade frente a
reserva do possivel. Curitiba: Jurua, 2008

ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS (ONU). Convencéo sobre Diversidade
Biologica (1992). Disponivel em:
<http://www.mma.gov.br/estruturas/chm/_arquivos/.cdbport.pdf>. Acesso em: 24 jun.
2011.

ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS (ONU). Carta da ONU (1945). Disponivel
em: <http://www.onu-brasil.org.br/documentos_carta.php>. Acesso em: 24 jun. 2011.

ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS (ONU). Declaracéo Internacional sobre os
dados genéticos humanos. Disponivel em: <http://portal.unesco.org/shs/en/files/
9193/11387255151DECLARATION_PORTUGAL.pdf/DECLARATION%2BPORTUG
AL.pdf>. Acesso em: 24 jun. 2011.

ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS (ONU). Declaragéo Universal dos Direitos
Humanos. Disponivel em:< http://www.onu-
brasil.org.br/documentos_direitoshumanos.php>. Acesso em: 29 dez. 2002.



ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS (ONU). Declaracgéo Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos. Disponivel em: <http://unesdoc.unesco.org/
images/0014/001461/146180por.pdf>. Acesso em: 24 jan. 2011.

ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS (ONU). Declaracéo Universal sobre o
Genoma Humano e os Direitos Humanos. Disponivel em: <http://www.anvisa.gov.br/
sangue/simbravisa/Declaracao%20Genoma%20Humano%20e%20Direitos%20Hum
anos.pdf>. Acesso em: 24 jun. 2011.

ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS (ONU). Pacto Internacional sobre Direitos
Civis e Politicos. Disponivel em: <http://www.unhchr.ch/html/ menu3/b/a_ccpr.htm>.
Acesso em: 24 jun. 2009.

PEDROSA, Paulo Sérgio R. "Eugenia: o pesadelo genético do Século XX. Parte
I: o inicio". Disponivel em:
<http://www.montfort.org.br/index.php?secao=veritas&sub
ecao=ciencia&artigo=eugenial&lang=bra>. Acesso em: 02 mar. 2009.

PEGARARO, Olinto A; O lugar da Bioética na histéria e o conceito de justica como
cuidado. In PESSINI, L.; BARCHIFONTAINE, Christian Paul de (Org.). Bioética e
Longevidade Humana. S&o Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo: Edices
Loyola, 2006.

PELLEGRINO, Edmundo; BERNARD, Jean. Progresso Tecnocientifico, medicina e
Humanizacao. In PESSINI, Leocir; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de.
Problemas atuais de bioética. 8. ed. Sdo Paulo: Loyola, 2007.

PENA, Sérgio D.J. Aspectos bioéticos do projeto genoma humano e da medicina
preditiva. In TEIXEIRA, Salvio de Figueiredo (Coord.). Direito & medicina: aspectos
juridicos da medicina. Belo Horizonte: Del Rey, 2000.

PETERLLE, Selma Rodrigues. O direito fundamental a identidade genética na
constituicado brasileira. Porto Alegre: Livraria do Advogado, 2007.

PESSINI, Leocir. Bioética na América Latina: algumas questdes desafiantes para o
presente e futuro. Revista Bioethikos, S&o Paulo, v.2, n.1, p.42-49, Jan-Jun. 2008.

PESSINI, Leocir: Distanasia: até quando prolongar a vida?. 2. ed. Sdo Paulo:
Centro Universitario Sdo Camilo; Sado Paulo: Loyola, 2007a.

PESSINI, Leocir; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de. Problemas atuais de
bioética. 8. ed. Sdo Paulo: Loyola, 2007b.

PESSINI, Leocir; Christian de Paul de. Algumas questdes para o futuro da bioética
na regiao latino-americana. In: PESSINI, Leo; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul
de. Bioética na Ibero-América: historia e perspectivas. Sao Paulo: Loyola, 2007c.

PESSINI, Leocir; BARCHIFONTAINE, Christian Paul de (Org.). Bioética e
Longevidade Humana. Sao Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo: Loyola, 2006.


http://www.montfort.org.br/index.php?secao=veritas&subsecao=ciencia&artigo=eugenia1&lang=bra

PIOVESAN, Flavia Cristina. Direitos humanos e o direito constitucional
internacional. 8. ed. Sdo Paulo: Saraiva, 2007.

PIOVESAN, Flavia. Direitos Humanos. Curitiba: Jurua, 2006a.

PIOVESAN, Flavia. Direitos Humanos e o Direito Constitucional
Internacional. Caderno de Direito Constitucional. Médulo V. Escola da
Magistratura do Tribunal Regional Federal da 42 Regido. 2006b.

PIOVESAN, Flavia Cristina. Temas de direitos humanos. 2 ed. rev., ampl. e atual
Séo Paulo: Max Limonad, 2003.

PONTES, Carlos Antonio Alves; SCHRAMM, Fermin Roland. Bioética da protecao e
papel do Estado: problemas morais no acesso desigual a 4gua potavel. Cadernos
de Saude Puablica, Rio de Janeiro, v. 20, n. 5, Out. 2004 . Disponivel em:
<http://www.scielosp.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-
311X2004000500026&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 04 mar. 2012.

RAO, Vicente. O direito e a vida dos direitos. 5. ed. Sdo Paulo: RT, 1999,
RAWLS, John. Uma teoria da justica. Sdo Paulo: Martins Fontes, 1997.

REGAN,Tom. Jaulas vazias: encarando o desafio dos direitos animais. Porto
Alegre: Lugano, 2006.

RELATORIO Belmont, de 18 de abril de 1979. The National Commission for the
Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research. Disponivel
em: < http://www.hhs.gov/ohrp/humansubjects/guidance/belmont.html>. Acesso em:
20 jun. 2011.

REZENDE, Rodrigo. Doutores da Agonia. Disponivel em: <<http://super.abiril.
com.br/superarquivo/2006/conteudo_127934.shtml>> Acesso em: 10 abr. 2011.

RIBEIRO, Teresa Veronica Catonho; KRSTIC, Tania. ARAUJO, Renata Patricia de
Abreu Fernandes de; GARRAFA, Volnei. A quebra de patentes de medicamentos na
perspectiva bioética. In: GARRAFA, Volnei; PORTO, Dora; MELLO, Dirce Raposo
de. Bioética e Vigilancia Sanitéria. Brasilia: Anvisa, 2007.

RIBEIRO, Carlos Dimas Martins; SCHRAMM, Fermin Roland. Atencdo médica,
transplante de 6rgéo e tecidos e politicas de focalizacdo. Cadernos de Saude
Publica, Rio de Janeiro, v. 22, n. 9, set. 2006 . Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-
311X2006000900026&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 13 mar. 2012.

RIFKLIN, Jeremy. O século da biotecnologia: a valorizacdo dos genes e a
reconstru¢cao do mundo. Sao Paulo: Makron Book, 1999.

RODRIGUES, Nubia Bento. Médicos, Monstros e Herdis: ensaio antropoldgico sobre
ficgao cientifica e biotecnologia. In: MINAHIM, Maria Auxiliadora; FREITAS, Tiago


http://www.hhs.gov/ohrp/humansubjects/guidance/belmont.html
http://super.abril.com.br/superarquivo/2006/conteudo_127934.shtml

Batista; OLIVEIRA, Thiago Pires (coord.). Meio ambiente, direito e biotecnologia.
Curitiba: Jurud, 2010.

RODRIGUES, Jodo Vaz. O Consentimento Informado para o Acto Médico no
Ordenamento Juridico Portugués (Elementos para o estudo da manifestacao da
vontade do paciente). Coimbra: Coimbra, 2001.

ROMEO-CASABONA, Carlos Maria; BERIAIN, Ifiigo de Miguel. Alcance y objetivos
de la declaracion universal sobre bioeticay derechos humanos. In. GOMEZ

SANCHEZ, Yolanda; GROS ESPIELL, Héctor. La declaracion universal sobre
bioéticay derechos humanos de la unesco. Granada: Comares, 2007.

ROMEO-CASABONA, Carlos Maria; QUEIROZ, Juliane Fernandes (Coord.).
Biotecnologia e suas implicagfes ético-juridicas. Belo Horizonte: Del Rey, 2004.

ROMEO-CASABONA, C.M. Las practicas eugenesicas: nuevas perspectivas. In:
Romeo Casabona, CM, La eugenesia hoy. Bilbao: Ediciones Comares, 1999.

SABINA, Kustin. A vida e a luta de uma sobrevivente do Holocausto. Sdo Paulo:
Associacao Editorial Humanistas, 2005.

SANCHES, Mério Anténio. Bioética: Ciéncia e transcendéncia: [uma perspectiva
teleoldgica]. Sdo Paulo: Loyola, 2004.

SANTOS, Boaventura de Souza. Pela Mao de Alice - O social e o politico na pés-
modernidade. Sao Paulo: Cortez, 2003.

SANTOS, Boaventura de Souza. Um discurso sobre as ciéncias. 13. ed.. Porto:
Afrontamento, 2002.

SANTOS, Boaventura de Souza. Para uma concepc¢ao pés-moderna do direito.
(A critica da Razao Indolente. Contra o desperdicio da experiéncia. Para um novo

senso comum). A ciéncia, o direito e a politica na transi¢ao paradigmatica — 1. Sédo
Paulo: Cortez, 2000.

SANTOS, Rita Maria Paulina dos. Dos transplantes de orgaos a clonagem: nova
forma de experimentacao humana rumo a imortalidade ? Rio de Janeiro: Forense,
2000.

SANTOS, Antonio Raimundo dos. Metodologia cientifica: a constru¢ao do
conhecimento. 6. ed. Rio de Janeiro: DP&A, 2004.

SARDINHA PINTO, Itamar Tatuhy. Uma caracteristica do desenvolvimento
institucional da bioética no Brasil: reconhecimento da autonomia do sujeito na
pesquisa e persisténcia do paternalismo na relacdo com o paciente assistido. In:
ROMEO-CASABONA, Carlos Maria; QUEIROZ, Juliane Fernandes (Coord.).
Biotecnologia e suas implica¢@es ético-juridicas. Belo Horizonte: Del Rey, 2004.



SARLET, Ingo Wolfgang e FIGUEIREDO, Mariana Filchtiner. Reserva do possivel,
minimo existencial e direito & satde: algumas aproximacdes. Revista de Doutrina
da 42 Regiao, Porto Alegre, n. 24, jul. 2008. Disponivel em:
<http://www.revistadoutrina.trf4.jus.br/artigos/edicao024/ingo_mariana.htm|>
Acesso em: 12 fev. 2011.

SARLET, Ingo Wolfgang. Algumas consideracdes em torno do conteudo, eficacia e
efetividade do direito & satde na Constituicdo de 1988. Revista Eletrénica e sua
Reforma do Estado (RERE), Salvador, Instituto Brasileiro de Direito Publico, n°® 11,
setembro/outubro/novembro, 2007. disponivel na Internet:
http://www.direitoestado.com.br/redae.asp. Acesso em: 11 nov. 2012.

SARLET, Ingo Wolfgang. Direitos Fundamentais e Biotecnologia. Editora
Método. 1. edi¢do. 2007.

SARLET, Ingo Wolfgang. A eficacia dos direitos fundamentais. 8. ed. Porto
Alegre: Livraria do Advogado, 2007.

SARLET, Ingo Wolfgang. Dignidade da pessoa humana e direitos fundamentais
na Constituicdo Federal de 1988. 3. ed. Porto alegre: Livraria do Advogado, 2004.

SARLET, Ingo Wolfgang. Direitos fundamentais sociais: estudos de direito
constitucional, internacional e comparado. Rio de Janeiro: Renovar, 2003.

SARLET, Ingo Wolfgang; FIGUEIREDO, Mariana Filchtiner. Algumas
consideracdes sobre o direito fundamental a protecdo e promoc¢éao da saude
aos 20 anos da Constituicdo Federal de 1988. Disponivel em:
<http://www.stf.jus.br/arquivo/cms/processoAudienciaPublicaSaude/anexo/O_direito_
a_saude_nos_20_anos_da_CF_coletanea_TAnia_10_ 04 09.pdf>. Acesso em: 12
nov. 2012.

SCHRAMM, Fermin Roland. A bioética de protecédo é pertinente e legitima? Revista
Bioética, Brasilia, v.19, n.3, dez. 2011. Disponivel
em:<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/673>.
Acesso em: 03 mar. 2012.

SCHRAMM, Fermin Roland. A bioética como forma de resisténcia a biopolitica e
ao biopoder. Revista Bioética, Brasilia, v.18, n.3, p. 519-535. 2010. Disponivel
em: <
http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/viewArticle/583>.
Acesso em: 15 set. 2011.

SCHRAMM, Roland Schramm. Bioética da protecao e tratamento de doencas
genéticas raras no Brasil: 0 caso das doencas de deposito lisossomal. Cadernos de
Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 25, n. 6, p. 1276-1284, jun. 2009. Disponivel
em: < http://lwww.scielo.br/pdf/csp/v25n6/10.pdf>. Acesso em: 07 fev. 2012.

SCHRAMM, Roland Schramm. A Bioética da protecdo pode ser uma ferramenta
valida para resolver os problemas morais dos paises em desenvolvimento na era da
Globalizacdo? Revista do Programa de Pés-Graduagdo em Direito da


http://www.stf.jus.br/arquivo/cms/processoAudienciaPublicaSaude/anexo/O_direito_a_saude_nos_20_anos_da_CF_coletanea_TAnia_10_04_09.pdf
http://www.stf.jus.br/arquivo/cms/processoAudienciaPublicaSaude/anexo/O_direito_a_saude_nos_20_anos_da_CF_coletanea_TAnia_10_04_09.pdf
http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/673
http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/viewArticle/583

Universidade Federal da Bahia. Salvador, v.16, 2008a. Disponivel em: <
http://www.ppgd.ufba.br/Arquivos/revistal6_sumario.
pdf>. Acesso em 22 jan. 2011.

SCHRAMM, Fermin Rolando. Lineas de fundamentacion de la bioética y la bioética
de proteccion. Modulo I. Bioética Clinica y Social. Programa de Educacién
Permanente em Bioética. UNESCO, 2008b. Disponivel em:
<HTTP://www.redBioética-edu.com.ar>. Aceso em: 02 set. 2012.

SCHRAMM, Roland Schramm. Atenc&o médica, transplante de érgaos e tecidos e
politicas de focalizacdo. Cadernos de Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 22, n.
9, set. 2006 . Disponivel em: < http://www.scielo.br/pdf/csp/v22n9/19.pdf>. Acesso
em: 04 mar. 2012.

SCHRAMM, Roland Schramm. A moralidade da biotecnociéncia: a bioética da
protecéo pode dar conta do impacto real e potencial das biotecnologias

sobre a vida e/ou a qualidade de vida das pessoas humanas? In: Schramm FR, et al,
organizadores. Bioética, riscos e protecdo. Rio de

Janeiro: Editora da UFRJ / Editora da Fiocruz, 2005.

SCHRAMM, Fermin Roland; KOTTOW, Miguel. Principios bioéticos en salud publica:
limitaciones y propuestas. Cadernos de Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 17, n.
4, p. 949 — 956, jul-ago. 2001. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csp/v17n4/5301.pdf>. Acesso em: 24 abr. 2011.

SCHRAMM, Roland Schramm; ESCOSTEGUY, Claudia Caminha. Bioética e
avaliacdo tecnoldgica em saude. Cadernos de Saude Publica, Rio de Janeiro, V.
16, n. 4, p. 73-78, out-dez. 2000a. Disponivel em: <
http://www.scielo.br/pdf/csp/v22n9/19.pdf>. Acesso em: 07 mar. 2012.

SCHRAMM, Roland Schramm. Bioética e avaliagcao tecnologica em saude.
Cadernos de Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 16, n. 4, out-dez. 2000Db.
Disponivel em: < http://www.scielo.br/pdf/csp/v16n4/3599.pdf>. Acesso em: 20 ago.
2012,

SCLIAR, Moacyr. Historia do Conceito de Saude. Revista Saude Coletiva, Rio de
Janeiro, v. 17, n.1, p. 29-41, 2007. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/physis/v17n1/v17n1a03.pdf>. Acesso em: 10 jan.2013.

SEMPRINI, Andrea. Multiculturalismo. Bauru: EDUSC, 1999.

SEN Amartya. Desenvolvimento como liberdade. Traducdo de Laura Teixeira
Motta. S&o Paulo: Companhia das Letras, 2010a.

SEN Amartya. A idéia de justica. Traducéo de Denise Bottmann e Ricardo Donielli
Mendes. Sao Paulo: Companhia das Letras, 2010b.

SEN, Amartya. ¢ Por qué la equidad en salud?. Rev Panam Salud Publica,
Washington, v. 11, n. 5-6, jun. 2002 . Disponivel em: <
http://dx.doi.org/10.1590/S1020-49892002000500005>. Acesso em: 12 jun. 2011.


http://www.ppgd.ufba.br/Arquivos/revista16_sumario.pdf
http://www.redbioética-edu.com.ar/
http://www.scielo.br/pdf/csp/v17n4/5301.pdf
http://www.scielo.br/pdf/csp/v16n4/3599.pdf
http://www.scielo.br/pdf/physis/v17n1/v17n1a03.pdf
http://dx.doi.org/10.1590/S1020-49892002000500005

SEN Amartya. Desigualdade reexaminada. Rio de Janeiro: Record, 2001

SEN, Amartya. O desenvolvimento como expanséo de capacidades. Lua Nova, Sé&o
Paulo, n. 28-29, abr. 1993. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-
64451993000100016&Ing=es&nrm=iso>. Acesso em: 28 set. 2012.
http://dx.doi.org/10.1590/S0102-64451993000100016.

SEGUIN, Elida. Biodireito . Rio de Janeiro: Editora Lumen Juris, 42 ed. 2005.

SEVERINO, Antonio Joaquim. Metodologia do trabalho cientifico. 23. ed. Sdo Paulo:
Cortez, 2007.

SHELLEY, Mary. Frankenstein. Colburn and Bentley, 1831.

SIQUEIRA, José Eduardo. Ensaio sobre Vulnerabilidade Humana. In:
BARCHIFONTAINE, Christian Paul de; ZOBOLI, Elma Lourdes Campos

Pavone (Org.). Bioética, Vulnerabilidade e Saude. Sao Paulo: Centro Universitario
Sé&o Camilo, 2007.

SIQUEIRA, José Eduardo (Org.). ética, ciéncia e responsabilidade. Sao Paulo,
Loyola, 2005.

SILVA, José Afonso. Curso de Direito Constitucional Positivo. 29. ed. Sao Paulo:
Malheiros Editores, 2004.

SILVA, José Afonso. Aplicabilidade das normas constitucionais. 7. ed Sao Paulo:
Malheiros, 2007.

SINGER, Peter. Libertagdo animal. Porto Alegre: Lugano, 2004.
SINGER, Peter. Etica pratica. Sdo Paulo: Martins Fontes, 2002.

SINGER, Peter. A vida que podemos salvar. Agira Agora para Pér Fim a Pobreza
no Mundo. Traducéo de Vitor Figueiredo Guerreiro. Lisboa: Gradiva, 2011.

SOUZA, Paulo Vinicius Sporleder de. A Criminalidade Genética. Sao Paulo:
Editora Revista dos Tribunais, 2001.

STRECK, Lénio Luiz. Hermenéutica juridica e(m) crise. Uma exploracao
hermenéutica da construcdo do Direito. Porto Alegre: Livraria do Advogado, 1999.

TAVARES, André Ramos. Direito Constitucional Econ6mico. Sdo Paulo: Método,
2003.

TEALDI, Juan Carlos. Bioéticay Salud Publica. Disponivel em:
<http://campus.redbioetica- du.com.ar/archivos/_33/Bioetica_y Salud_Publica.
pdf>> Acesso em: 21 out. 2012.


http://pt.wikipedia.org/w/index.php?title=Colburn_and_Bentley&action=edit&redlink=1

UNITED States Holocaust Memorial Museum. Enciclopédia do Holocausto.
Disponivel em: <http://www.ushmm.org/wlic/ptbr/article.php?Moduleld=10005144>.
Acesso em: 01 jun. 2011.

VALLS, Alvaro L.M. O que é ética. 7. ed. Editora Brasiliense, 1993.

VASQUEZ, Adolfo Sanchez. Etica. 18. ed. Rio de Janeiro: Civilizac&o Brasileira,
1998.

VELJANOVSKI, Cento. A economia do direito e da lei: uma introducao. Traducao
de Francisco J. Beralli. Rio de Janeiro: Instituto libera, 1994.

VENTURA, Miriam. Transexualismo e Respeito a Autonomia: um estudo bioético
dos aspetos juridicos e de saude da “terapia para mudanga de sexo”. Rio de Janeiro,
FIOCRUZ, 2007.

VENTURA, Miriam. Direitos Reprodutivos? De que direitos estamos falando? In:
Bioética: Reproducao e género na sociedade contemporanea. Brasilia: Letras
Livres, 2005.

VIEIRA, Fabiola Sulpino; ZUCCHI, Paula. Distor¢cées causadas pelas acdes judiciais
a politica de medicamentos no Brasil. Revista Saude Publica, Sdo Paulo, v.41, n.2,
p. 214 — 222, 2007. Disponivel em: <
http://www.scielosp.org/pdf/rsp/v41n2/5587.pdf>. Acesso em: 11 out. 2010.

VILLAS-BOAS. Maria Elisa. Justica, igualdade e equidade na alocacéo de
recursos em saude. Revista Brasileira de Bioética, Brasilia, v. 6, n. 1, 2010.
Disponivel em:< http://www.rbbioetica.com.br/submissao/
index.php/RBB/article/view/26 >. Acesso em: 12 set. 2011.

WANG, Daniel Wei Liang. Escassez de Recursos, custos do direito e reserva do
possivel na jurisprudéncia do STF. Revista Direito GV, Sé&o Paulo, v. 4, n.

2, dec. 2008 . Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1808-
24322008000200009&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 12 feb. 2011.

WEICHER, Marlon Alberto. Saude como servi¢co de relevancia publica e a acéo civil
publica em sua defesa. In ROCHA, Carlos Carvalho; MOURA JUNIOR, Flavio
Paixdao de; DOBROWOLSKI, Samantha Chantal (Orgs). Acao civil publica: 20 anos
da Lei n.°7.347/85. Belo Horizonte, 2005.

ZANGALO-CARDOSO, José Antbnio; SILVA, Antonio S& da. Em juizo, as ciéncias
meédicas: a bioética como foro de discussdo e como laboratoério de legitimacéo das
praticas médicas desafiadoras. In: MINAHIM, Maria Auxiliadora; FREITAS, Tiago
Batista; OLIVEIRA, Thiago Pires (Coord.). Meio ambiente, direito e biotecnologia.
Curitiba: Jurud, 2010.


http://www.ushmm.org/wlc/ptbr/article.php?ModuleId=10005144
http://www.scielosp.org/pdf/rsp/v41n2/5587.pdf
http://www.rbbioetica.com.br/submissao/index.php/RBB/article/view/26

	INTRODUÇÃO
	1 PROGRESSOS TECNOCIENTÍFICOS EM SAÚDE E A LEGITIMIDADE DA BIOÉTICA NA SOLUÇÃO DE CONFLITOS
	1.1 ÉTICA E MORAL: NOÇÕES INTRODUTÓRIAS
	1.2 A EVOLUÇÃO DA CIÊNCIA E SEUS REFLEXOS NA PÓS-MODERNIDADE
	1.2.1 Um pouco sobre a pós-modernidade
	1.2.2 Ciência, tecnologia e direitos humanos

	1.3 EMERGÊNCIA DA BIOÉTICA: BREVES LINHAS

	2 BIOÉTICA E ALOCAÇÃO DE RECURSOS DE ASSISTÊNCIA EM SAÚDE
	2.1 A BIOÉTICA PRINCIPIALISTA E SUA INADEQUAÇÃO À REALIDADE DOS PAÍSES LATINOAMERICANOS
	2.2 BIOÉTICA, JUSTIÇA DISTRIBUTIVA E ALOCAÇÃO DE RECURSOS DE ASSISTÊNCIA EM SAÚDE
	2.3 BIOÉTICA E VULNERABILIDADE
	2.4 BIOÉTICA E ALOCAÇÃO DE RECURSOS EM SAÚDE NO CONTEXTO DE PAÍSES LATINOAMERICANOS: A BIOÉTICA DE INTERVENÇÃO E DE PROTEÇÃO
	2.3.1 A Bioética de Intervenção
	2.3.2 A Bioética da Proteção


	3 BIOÉTICA, DIREITO E SAÚDE
	3.1 A CONCEPÇÃO DE SAÚDE NA CONSTITUIÇÃO FEDERAL DE 1988 E POLÍTICAS PÚBLICAS
	3.2  ALOCAÇÃO DE RECURSOS ESCASSOS EM SAÚDE E O PODER JUDICIÁRIO
	3.3 POLÍTICA PÚBLICA DE FORNECIMENTO DE MEDICAMENTO DE ALTO CUSTO E O POSICIONAMENTO DO SUPREMO TRIBUNAL FEDERAL - STF

	CONCLUSÃO
	REFERÊNCIAS BIBLIOGRÁFICAS
	CÓDIGO de Nuremberg, 1947. Disponível em: <http://www.bioetica.ufrgs.br/nuremcod.htm>. Acesso em: 02 fev. 2011.

	SARLET, Ingo Wolfgang. Algumas considerações em torno do conteúdo, eficácia e efetividade do direito à saúde na Constituição de 1988.  Revista Eletrônica e sua Reforma do Estado (RERE), Salvador, Instituto Brasileiro de Direito Público, nº 11, setembr...
	SARLET, Ingo Wolfgang.  Direitos Fundamentais e Biotecnologia. Editora Método. 1. edição. 2007.
	SARLET, Ingo Wolfgang.  A eficácia dos direitos fundamentais. 8. ed. Porto Alegre: Livraria do Advogado, 2007.
	SARLET, Ingo Wolfgang; FIGUEIREDO, Mariana Filchtiner. Algumas considerações sobre o direito fundamental à proteção e promoção da saúde aos 20 anos da Constituição Federal de 1988. Disponível em: <http://www.stf.jus.br/arquivo/cms/processoAudienciaPub...
	SCHRAMM, Fermin Roland. A bioética como forma de resistência à biopolítica e ao biopoder. Revista Bioética, Brasília, v.18, n.3, p. 519-535. 2010. Disponível em: < http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/viewArticle/583>. ...
	VILLAS-BÔAS. Maria Elisa. Justiça, igualdade e equidade na alocação de recursos em saúde. Revista Brasileira de Bioética, Brasília, v. 6, n. 1, 2010. Disponível em:< http://www.rbbioetica.com.br/submissao/
	index.php/RBB/article/view/26 >. Acesso em: 12 set. 2011.


