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Esta tesis de maestria pretende conocer el panorama en el que se encuentra la bioética
en Brasil. Para eso, se realizard una investigaciéon documental, exploratoria y descriptiva
sobre el surgimiento de la bioética como campo de investigacion y su proceso de
institucionalizaciéon en Brasil. En ese sentido, tres hechos son muy significativos: i) la
creacién de una revista bianual, Revista Bioética, en 1993, publicada por el Consejo
Federal de Medicina (CFM); ii) la creacion de la Sociedad Brasilefia de Bioética (SBB), en
1995, con el objetivo de reunir a investigadores y personas de diferentes areas
académicas interesadas en la bioética; v, iii) la edicion de la Resolucién 196, del 10 de
octubre de 1996, del Consejo Nacional de Salud (CNS), que cred el Sistema Brasilefio de
Etica en Investigacion, es decir, los Comités de Etica en Investigacion (CEP) y la Comisidn
Nacional de Etica en Investigacién (CONEP). Estos tres hechos permitiran identificar
cuales son los principales elementos definidores y como ellos forman los primeros
modelos tedricos de la bioética brasilefia. De esta forma, esta investigacién permitira
construir un panorama de la bioética brasilefia, en el cual se identificara cuales son las

notas caracteristicas de tal pensamiento bioético.
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. INTRODUCION
El desarrollo de una investigacidn sobre la historia y la institucionalizacién de la bioética
en Brasil presenta algunas adversidades, no de naturaleza conceptual, interpretativa o
metodoldgica, sino principalmente en relacidn con la experiencia y el seguimiento de este
proceso, que se documenta de manera “dispersa y no generalizada”.! Existen varias
publicaciones que tratan sobre historia, institucionalizacion y teorias bioéticas en Brasil.
Sin embargo, estos trabajos rara vez son exhaustivos y tratan de dar cuenta de la
compleja totalidad de dicho proceso. En la gran mayoria de los casos, tales publicaciones
tratan temas mas especificos que fueron intensamente experimentados por sus autores.
Este no es el caso con el autor del presente ensayo, quien recientemente se acercé a la
bioética, a partir de 2013. La preocupacion ética por la vida siempre ha sido un tema
fascinante, especialmente desde las clases de biologia en la escuela secundaria, pero se
dejo de lado durante mi formacién en filosofia. Este tema solo volvid a ser un foco de
interés, en agosto de 2012, cuando comencé a ensefiar en la Universidad Franciscana
(UFN), en Santa Maria, Rio Grande del Sur (RS), donde trabajo. La necesidad de ensefiar
el componente curricular ‘bioética’ exigia un conocimiento que no tenia antes. Esto me
hizo buscar este conocimiento, inicialmente, de manera autdonoma vy solitaria, y luego, en
el Programa de Bioética de la Facultad Latinoamericana de Ciencias Sociales (FLACSO),
sede Argentina.

Mis estudios en bioética varian desde conocer su historia, ya sea con la aparicién
del término en los Estados Unidos, con Van Rensselaer Potter (1911-2001),> o en

Alemania, con Fritz Jahr (1895-1953). Todavia en el escenario internacional, aprecio

1 BRAGA, K.S.; DINIZ, D. Introducdo. BRAGA, K.S. Bibliografia bioética brasileira: 1990-2002. Brasilia: Letras
Livres, 2002. p. 9-14. p. 10.

2 Cf. ZANELLA, D.C. Humanidades e ciéncia: uma leitura a partir da bioética de Van Rensselaer (V.R.) Potter.
Interface (Botucatu), V. 22, n. 65, 2018, p. 473-480. Disponible en:
<http://www.scielo.br/pdf/icse/v22n65/1414-3283-icse-22-65-0473.pdf>.




mucho la historia de la bioética, saber quiénes fueron los pioneros que iniciaron este
campo de estudio, cudles fueron los principales problemas que enfrentaron, cémo se
resolvieron, qué documentos se prepararon para presentar las normas o directrices
éticas que regulan la actividad cientifica en esta area, y también la relacién entre ética 'y
ciencia.® Este interés en la historia de la bioética se hizo aun mas fuerte a partir de
septiembre de 2018, cuando me uni al Comité de Etica de Investigacién con seres
humanos, en la universidad donde trabajo. Estd claro que, a partir de ese momento, con
un enfoque mucho mas centrado en la ética de la investigacion.* Este hecho también me
hizo querer aprender sobre el desarrollo de la ética de la investigacion en Brasil.” Y fue
aqui donde surgid el interés en querer estudiar como la bioética llegd y se desarrolld en
Brasil.

La historia del origen y la evolucién de la bioética, ya sea internacional o brasilefia,
ha sido narrada en varios libros, capitulos, ensayos y conferencias. La mayoria de estos
informes comparten una estructura comun. En general, tienden a definir el comienzo de
la bioética en términos de un momento catalizador crucial, y posteriormente enfatizan
ciertos eventos histéricos, los avances en tecnologia biomédica y los problemas éticos
que han dado forma al drea desde entonces. A pesar de la considerable atencién que se

ha dedicado a la historia de la bioética, todavia hay algunos desacuerdos. Como cada

3 Cf. ROTHMAN, D.J. Strangers at the Bedside. A History of How Law and Bioethics Transformed Medical
Decision Making. New York: Basic Books, 1991. Cf. JONSEN, A. The Birth of Bioethics. Oxford: Oxford
University Press, 1998. Cf. FOX, R.C.; SWAZEY, J.P. Observing Bioethics. Oxford: Oxford University Press,
2008. Cf. SKLOOT, R. A vida imortal de Henrietta Lacks. Sdo Paulo: Companhia das Letras, 2011. Cf.
TUROLDO, F. Breve storia della bioetica. Torino: Lindau, 2014. Cf. JENNINGS, B. (Ed.). Bioethics. 4th edition.
6 vols. Farmington Hill, Mich: Gale Cengage Learning, 2014.

4 Cf. KATZ, J. Experimentation with Human Beings. The Authority of the Investigator, Subject, Professions,
and State in the Human Experimentation Process. New York: Russell Sage Foundation, 1973. Cf. CAPLAN,
A.L. (Ed.). Quando a medicina enlouqueceu: a bioética e o holocausto. Lisboa: Instituto Piaget, 1997.

5 Cf. DINIZ, D.; GUILHEM, D.; SUGAI, A.; SCHUKLENK, U. (Orgs.). Etica em pesquisa: experiéncia de
treinamento em paises sul-africanos. Brasilia: Letras Livres, UnB, 2008. Cf. DINIZ, D.; SUGAI, A.; GUILHEM,
D.; SQUINCA, F. (Orgs.). Etica em pesquisa: temas globais. Brasilia: Letras Livres, UnB, 2008. Cf. REGO, S.;
PALACIOS, M.; SIQUEIRA-BATISTA, R. Bioética para profissionais da satde. Rio de Janeiro: FIOCRUZ, 2009.
Cf. GUILHEM, D.; DINIZ, D. O que é ética em pesquisa. Sdo Paulo: Brasiliense, 2014.



autor estda documentando y analizando eventos, no como un observador externo, sino
como un actor histérico, su experiencia personal y sus contribuciones al campo
configuran la forma en que interpreta su historia.® Por lo tanto, comprender cémo surgio
y se desarrollo la bioética en Brasil como un area de estudio e investigacién y, finalmente,
cémo se institucionalizd, requiere que su historia se considere como un esfuerzo
académico continuo. Y esta es la perspectiva metodoldgica que adopto en este ensayo,
es decir, es un analisis reconstructivo de la trayectoria de la bioética en Brasil a partir de
los informes publicados de los principales bioeticistas brasilefios.

Las iniciativas para la consolidacién y expansidn de la bioética han aumentado en
Brasil, es decir, desde la década de 1990.” Estas acciones se han producido tanto en el
ambito académico y universitario como en la esfera publica. Como ejemplos, es posible
indicar la creciente inclusion del contenido de bioética, o incluso el tema de la bioética,
en los planes de estudio de los cursos de pregrado y posgrado en el pais, la creacion y el
mantenimiento de varios grupos de investigacion que abordan diversos temas de
bioética, la composicién de comités y comisiones especificas para tratar temas en su
contexto de operacidon en las mas variadas instituciones, el establecimiento de
estructuras publicas que reciben y apoyan las demandas necesarias para el desarrollo
adecuado de este campo de conocimiento cientifico.®

En Brasil, en este contexto, tres hechos son muy significativos: i) la creacion de
una revista bianual, Revista Bioética, en 1993, publicada por el Consejo Federal de

Medicina (CFM); ii) la creacidn de la Sociedad Brasilefia de Bioética (SBB), en 1995, con el

6 Cf. FOX, R.C.; SWAZEY, J.P. Observing Bioethics. Oxford: Oxford University Press, 2008. p. 29-32.

7 Cf. GARRAFA, V. Radiografia bioética de Brasil. Acta Bioethica, v. VI, n. 1, 2000, p. 165-169, p. 166.
Disponible en: <https://scielo.conicyt.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=51726-569X2000000100013>.
8 Cf. FIGUEIREDO, A.M.; GARRAFA, V.; PORTILLO, J.A.C. Ensino da bioética na drea das ciéncias da salde no
Brasil: estudo de revisdo sistematica. Interthesis, v. 5, n. 2, 2008. p. 47-72. Disponible en:
<https://periodicos.ufsc.br/index.php/interthesis/article/view/4784/10879>.




objetivo de reunir a investigadores y personas de diferentes areas académicas
interesadas en la bioética; v, iii) la edicion de la Resolucion n2 196, del 10 de octubre de
1996, del Consejo Nacional de Salud (CNS), un érgano del Ministerio de Salud (MS), que
cred el Sistema Brasilefio de Etica en Investigacion, es decir, los Comités de Etica en
Investigacion y la Comision Nacional de Etica en Investigacion (CONEP).?

En el caso especifico de Brasil, la bioética se consolida y legitima debido a su
interés en los problemas de salud publica. Este perfil se acentla por el contexto historico
y geografico del pais. Sus preguntas se centran principalmente en la identificacién y los
intentos de minimizar los problemas enraizados en las antiguas desigualdades sociales y
su perspectiva de defender los derechos humanos. Este proceso histérico y los intentos
de enfrentar serios problemas sociales vinculan una parte significativa de las
producciones de bioética brasilefia con la Reforma de Salud.*®

A pesar del alcance creciente de los temas de la bioética brasilefia, la mayoria de
los trabajos publicados tratan conflictos y dilemas morales que se refieren a los aspectos
bioéticos de la salud publica. En estas publicaciones, se puede identificar la prioridad
dada al principio de justicia, en un vinculo claro entre ética y politica. Ademas de los
vinculos con el Movimiento Sanitario, se identifican otras razones para este periodo de
una bioética mas centrada en las técnicas que en la reflexion. Esta bioética “hecha en

Brasil”** asume por si misma algunas de las demandas de la salud publica, como, por

9 Cf. GARRAFA, V. Radiografia bioética de Brasil. Acta Bioethica, v. VI, n. 1, 2000, p. 165-169. p. 166.
Disponible en: <https://scielo.conicyt.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=51726-569X2000000100013>.
10 Cf. SCHRAMM, F.R. A identidade sanitaria da bioética brasileira e a bioética da protecdo no contexto da
globalizacdo. Revista Facid: Ciéncia & Vida, v. 4, n. 1, 2008, p. 129-142. Disponible en:
<http://imagens.devrybrasil.edu.br/wp-

content/uploads/sites/63/2014/12/23144038/Vol 4 N 1 maio 2008 Revista facid.pdf? ga=2.4848796
8.705593125.1578690212-1844167406.1578690212>. Cf. Cf. PORTO, D.; GARRAFA, V. A influéncia da
Reforma Sanitaria na construcdo das bioéticas brasileiras. Ciéncia e Saude Coletiva, v. 16, supl. 1, 2011, p.
719-729. Disponible en: <http://www.scielo.br/pdf/csc/v16s1/a02v16s1.pdf>.

1 SCHRAMM, F.R. A identidade sanitdria da bioética brasileira e a bioética da prote¢do no contexto da
globalizacdo. Revista Facid: Ciéncia & Vida, v. 4, n. 1, 2008, p. 129-142. p. 129. Disponible en:
<http://imagens.devrybrasil.edu.br/wp-




ejemplo, la universalizacion de los servicios de salud e incorpora otros aspectos
relacionados con la dimensién socioecondmica vy la calidad de vida.

“De hecho, aunque la bioética en Brasil ha existido desde la década de 1990, sus
productos no son lo suficientemente conocidos, ni las razones reales de esta falta de
conocimiento”.*? Por lo tanto, es en este contexto que se inserta el presente trabajo, ya
que quiere conocer los “productos” de la “bioética hecha en Brasil”. El conocimiento de
tales productos nos permite comprender el complejo conjunto en el que se desarrolld y
produjo la bioética en Brasil. En este sentido, el presente trabajo de disertacién se
organiza en ocho secciones que tienen como objetivo presentar los eventos, los hechos
y el contexto a partir del cual la bioética se desarrolld y se institucionalizé en Brasil.
Comienza con E/ contexto inicial, un periodo anterior a la aparicion de la bioética en el
territorio brasilefio. La comprension de este periodo es pertinente, ya que la bioética solo
estuvo presente tardiamente, ya en la década de 1990. Conocer las razones del retraso
de su llegada permitird desarrollar una comprensién mas clara sobre las tareas que la
bioética brasilefia necesitard desarrollar, ademas de comprender su vinculo con el
Movimiento Sanitario caracteristico de ese periodo. A continuacion, £/ comienzo del
desarrollo de la ética de la investigacion en Brasil, aborda un tema catalitico de
investigacion en bioética en el pais y, al mismo tiempo, el drea que fue fundamental para
la difusion y organizacién de un grupo pionero de personas interesadas en la bioética.
Luego, en La fundacion de la Sociedad Brasilefia de Bioética (SBB), se presenta el contexto

de creacion y fundacién de la Sociedad Brasilefia de Bioética como un evento

content/uploads/sites/63/2014/12/23144038/Vol 4 N 1 maio 2008 Revista facid.pdf? ga=2.4848796
8.705593125.1578690212-1844167406.1578690212>.

12 SCHRAMM, F.R. A identidade sanitdria da bioética brasileira e a bioética da prote¢do no contexto da
globalizacdo. Revista Facid: Ciéncia & Vida, v. 4, n. 1, 2008, p. 129-142. p. 130. Disponible en:
<http://imagens.devrybrasil.edu.br/wp-

content/uploads/sites/63/2014/12/23144038/Vol 4 N 1 maio 2008 Revista facid.pdf? ga=2.4848796
8.705593125.1578690212-1844167406.1578690212>.




convergente para las personas interesadas en la bioética. Posteriormente, en Las
primeras publicaciones en bioética, se presentan las primeras producciones nacionales y
también las traducciones en bioética en Brasil, que ayudaron a crear una cultura de
estudio y reflexién, ademas de promover y difundir el conocimiento bioético en suelo
brasilefio. La seccidn Iniciativas institucionales en Bioética busca caracterizar las primeras
iniciativas institucionales, y también las actuales, que fueron responsables de la
implantacion vy fijacion de la bioética en la estructura universitaria y cultural de Brasil.
Después de eso, en La consolidacion de la bioética en Brasil, se caracteriza la madurez de
las reflexiones y la madurez de las discusiones sobre bioética en el pais, asi como la
aparicién de las primeras teorias bioéticas desarrolladas en el territorio nacional y
presentadas en Corrientes bioéticas en Brasil. Finalmente, y en vista del proceso de
institucionalizacion de la bioética en Brasil, en las Comisiones y Consejo Nacional de

Bioética, este tema se aborda en la estructura del Estado brasilefio.

Il. EL CONTEXTO INICIAL

La circulacién de ideas relacionadas con la bioética solo se fortalece en Brasil a fines de
los afios 1980 y principios de los 1990.%3 Este contexto esta fuertemente marcado por el
proceso de redemocratizacién del pais, es decir, por la consolidacion de la democracia
formal y su reconocimiento en la Constitucién actual de la Republica Federativa de Brasil,
de 1988. En general, la constitucion brasilefia se caracteriza por ser ampliamente
democraticay liberal, es decir, busca garantizar los derechos de sus ciudadanos. Ademas,

la Constitucion Ciudadana, como la llaman muchos, es vista por varios expertos como un

13 Cf. GARRAFA, V. Radiografia bioética de Brasil. Acta Bioethica, v. VI, n. 1, 2000, p. 165-169, p. 166.
Disponible en: <https://scielo.conicyt.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=51726-569X2000000100013>.
Cf. GARRAFA, V. Prefacio. GARRAFA, V.; COSTA, S.I.F. (Orgs.). A Bioética no século XXI. Brasilia: EDUNB,
2000. p. 9.
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elemento esencial en la consolidacion del Estado de Derecho Democratico en el pais,
ademads de promover la ciudadania, que todavia es fragil entre los brasilefios.

El contexto del periodo anterior a la re-democratizacion del pais estuvo marcado
por una dictadura militar dura (1964-1985). Este periodo tiene caracteristicas especificas,
marcadas, al principio, por la expansién del autoritarismo, la represién y la censura de la
prensa. También parte de este periodo es un importante desarrollo econdmico en el pais,
debido a la concesidon de muchos incentivos fiscales por parte del gobierno vy, en
consecuencia, al favorecimiento de nuevas inversiones en el pais. Como resultado, todas
estas inversiones trajeron un enorme crecimiento econdmico al pais, pero no trajeron
desarrollo social. Este factor fue crucial para promulgar el final del periodo de crecimiento
econdmico, ya que se hizo evidente que los gobiernos militares no estaban preocupados
por los aspectos sociales del pais. La gran mayoria de los brasilefios no se beneficiaban
del crecimiento econdmico, es decir, los estratos mas ricos de la poblacién se habian

vuelto ricos, mientras que los estratos mas pobres seguian en la pobreza.

El relativo éxito econdmico significd, aqui, el mantenimiento de alianzas con los sectores
medios y comerciales que se beneficiaron de las politicas econdmicas del régimen
autoritario. De esta manera, las élites civiles y militares pudieron llevar a cabo una transicion
acordada, imponiendo condiciones a las fuerzas de oposicion en el establecimiento de
gobiernos democréticos.'*

La dictadura militar estaba en una crisis de legitimidad en este contexto vy
necesitaba implementar politicas publicas (especialmente en las dreas de seguridad
social y salud) para aliviar las desigualdades producidas en este periodo de represion,
endurecimiento militar y un milagro econdmico falaz. La larga permanencia en el poder
también contribuyd al debilitamiento del régimen militar. Por lo tanto, una de las

estrategias encontradas por el gobierno fue iniciar un proceso de apertura politica “lento,

14 GERSCHMAN, S. A democracia inconclusa: um estudo da reforma sanitdria brasileira. Rio de Janeiro:
Fiocruz, 2004. p. 31.
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gradual y seguro”. Es importante recordar que este proceso no tenia la intencidon de
restaurar la democracia en Brasil, sino crear las condiciones basicas para que el régimen
militar sobreviva en un momento de dificultades politicas y econdmicas. Por lo tanto, si
la primera década de la dictadura militar en Brasil, de 1964 a 1974, estuvo marcada
principalmente por un aumento del autoritarismo, la segunda década, de 1975 a 1985,
se caracterizé por el debilitamiento del régimen militar y el proceso de apertura politica.

Es en el contexto de la segunda década de la dictadura militar brasilefia, marcada
por el debilitamiento del autoritarismo y la apertura del régimen, que nuevas ideas
comenzaron a circular y surgieron grupos o movimientos con agendas sociales y
humanistas. Estas pautas fueron fuertemente opuestas durante la dictadura militar
brasilefia. “En el drea académica y en la comunidad cientifica cultural también hubo
restricciones en el debate abierto sobre ideas y comportamiento. Por lo tanto, es
comprensible que los temas de naturaleza humanista no tengan un lugar en la sociedad
en su conjunto”.* Sin embargo, con el proceso de re-democratizacion del pais ya en
marcha, se estaban llevando a cabo importantes discusiones de naturaleza ética y politica
que contribuyeron al proceso que culmind en la elaboracion de la constitucién brasilefia,
llamada Constitucion Ciudadana.

En la constitucion actual, ya que tiene en cuenta los derechos humanos, hay un
énfasis significativo en el principio de dignidad humana, que debe preceder a cualquier
suposicion econdmica, politica o ideoldgica. En este escenario, la contribucién del
movimiento brasilefio de reforma de la salud es un elemento central en la lucha por la

redemocratizacion de la salud en el pais, ya que representa un espacio importante para

15 HOSSNE, W.S.; ALBUQUERQUE, M.C.; GOLDIM, J.R. Nascimento e desenvolvimento da bioética no Brasil.
ANJOS, M.F.; SIQUEIRA, J.E. (Orgs.). Bioética no Brasil: tendéncias e perspectivas. Aparecida, SP: Ideias &
Letras, 2007. p. 143-160. p. 147.
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las discusiones y demandas de cambios en el ineficaz sistema de salud existente.*® Por lo
tanto, el acceso universal y el reconocimiento de la salud se definieron como un derecho
universal, que sirvié de base para la elaboracion del capitulo sobre salud en la
Constitucion Federal de 1988.

El término “reforma de salud” se refiere a las experiencias de reforma normativa
e institucional en el drea de la atencion a la salud. En Brasil, esta expresion se utilizd para
referirse a un conjunto de ideas que tenia relacién con los cambios y transformaciones
necesarios de la sociedad brasilefia en relacion con la salud. Estos cambios no solo
cubrieron el sistema, sino toda la organizacién sectorial de salud para mejorar las
condiciones de vida de la poblacion. Al principio, el movimiento por la reforma de la salud
no tenia una denominacién comun y especifica, pero estaba formado por algunos grupos
de profesionales, gerentes, usuarios y otros actores sociales preocupados por la salud
publica brasilefia y que se involucraron e integraron muchas discusiones politicas. Lo que
se discutid, de hecho, fue una reforma de salud democratica no anunciada en el campo
de la salud. Este movimiento, “bautizado como sanitario, se confunde con el proceso de
lucha contra la dictadura y la apertura democratica”,’ tenia el lema ‘salud y democracia’
y estaba estructurado en universidades, especialmente en departamentos de medicina
preventiva, en movimientos sindicales y experiencias regionales en la organizacién de
servicios comunitarios.!8

La historiografia de la reforma sanitaria brasilefia encuentra, por regla general, el

origen del movimiento en el contexto de la segunda mitad de la década de 1970, un

16 Cf. ESCOREL, S. Reviravolta na saude: origem e articulacdo do movimento sanitario. Rio de Janeiro:
Fiocruz, 1999. Cf. GERSCHMAN, S. A democracia inconclusa: um estudo da reforma sanitaria brasileira. Rio
de Janeiro: Fiocruz, 2004.

7 PAIVA, C.H.A.; TEIXEIRA, L.A. Reforma sanitaria e a criacdo do Sistema Unico de Salde: notas sobre
contextos e autores. Histdria, Ciéncias e Saude — Manguinhos, v. 21, n. 1, 2014, p. 15-35. p. 16.

18 Cf. ESCOREL, S. Reviravolta na saude: origem e articulacdo do movimento sanitario. Rio de Janeiro:
Fiocruz, 1999. Cf. GERSCHMAN, S. A democracia inconclusa: um estudo da reforma sanitaria brasileira. Rio
de Janeiro: Fiocruz, 2004.
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periodo que coincide con el debilitamiento del autoritarismo de la dictadura militar
brasilefiay el comienzo del proceso de apertura politica, ademas de la creacion del Centro
Brasilefio de Estudios de Salud (CEBES), en 1976, y la Asociacién Brasilefia de Estudios de
Posgrado en Salud Pulblica (ABRASCO), en 1979.1° Ademds, una serie de factores
contribuyeron a la formacion del movimiento de reforma de la salud, desde el desarrollo
de cursos de medicina preventiva en el pais, a partir de la década de 1950, hasta el
fortalecimiento de una perspectiva opuesta a los gobiernos militares. El fin de la dictadura
militar fue la Unica forma de construir un sistema de salud eficiente y democratico.?°

Este movimiento social tuvo como marco institucional la VIII Conferencia Nacional
de Salud, celebrada en 1986, a la que asistieron mas de cinco mil representantes de todos
los segmentos de la sociedad civil, quienes discutieron un nuevo modelo de salud para el
pais. Esta conferencia tuvo como objetivo garantizar que la salud fuera un derecho de los
ciudadanos, un deber del Estado y que el acceso a todos los bienes y servicios de salud
fuera universal. Las propuestas del movimiento de reforma de salud se hicieron oficiales
en el texto constitucional, como se establece en el “Art. 196. La salud es un derecho de
todos y un deber del Estado, garantizado a través de politicas sociales y econdmicas
destinadas a reducir el riesgo de enfermedades y otros problemas y el acceso universal e
igualitario a las acciones y servicios para su promocion, proteccion y recuperacion”.?

La Constitucion Ciudadana trajo nuevos valores de participacion en la

construccion de la justicia social. Después de afios de dictadura, la re-democratizacion,

consolidada en la nueva constitucidn, hizo pensar en una sociedad en la que todos fueran

19 Cf. ESCOREL, S. Reviravolta na saude: origem e articulacdo do movimento sanitario. Rio de Janeiro:
Fiocruz, 1999. p. 71ss.

20 Cf. PAIVA, C.H.A.; TEIXEIRA, L.A. Reforma sanitaria e a criacdo do Sistema Unico de Salde: notas sobre
contextos e autores. Histdria, Ciéncias e Sadide — Manguinhos, v. 21, n. 1, 2014, p. 15-35. p. 21.

21 BRASIL. Constituicdo da Republica Federativa do Brasil. Brasilia, DF: Senado Federal, 1998. Disponible en:
<http://legis.senado.leg.br/norma/579494/publicacao/16434817>.
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respetados por el Estado. La participacidon es lo mas destacado en este contexto. Después
de afios de silencio, cada brasilefio ahora podria ayudar a construir su destino de
ciudadania. El preambulo de la constitucion ya destacaba el tipo de sociedad buscada, a
saber, “una sociedad fraterna, pluralista y sin prejuicios, fundada en la armonia social y
comprometida, interna e internacionalmente, con la solucion pacifica de las disputas”.??

Concomitantemente con el surgimiento de estos nuevos valores para la
reconstruccién de la sociedad brasilefia, basados en la Constitucion Ciudadana, los
desafios éticos ya eran una preocupacién constante en el area biomédica frente a los
avances cientificos y tecnoldgicos.?® El contexto de la investigacion, en este periodo, fue
uno de casi ninguna regulacién y procedimientos para la investigacion que involucra seres
humanos. En la década de 1980, “los temas relacionados con aspectos de salud se
discutian mucho en Brasil”.?* Fue el contexto de la reapertura politica y la re-
democratizacién del pais, la expansion del debate sobre los derechos individuales y
sociales y la necesidad de reformas de salud. Este debate también influyd en la
comunidad cientifica, que estaba preocupada por la insuficiencia de las pautas éticas y la
apariciéon de posibles abusos en la investigacidn con seres humanos. Ademas, en 1987, la
publicacién de Experimentacion con Seres Humanos, de Sonia Vieira y William Saad
Hossne (1927-2016), un libro que aborda el tema de la experimentacién humana y que
tuvo un fuerte impacto en la comunidad cientifica de la época, especialmente entre la

profesiéon médica, provocando varios debates sobre los abusos en la investigacién con

22 BRASIL. Constituicdo da Republica Federativa do Brasil. Brasilia, DF: Senado Federal, 1998. Disponible en:
<http://legis.senado.leg.br/norma/579494/publicacao/16434817>.

23 Cf. HOSSNE, W.S.; ALBUQUERQUE, M.C.; GOLDIM, J.R. Nascimento e desenvolvimento da bioética no
Brasil. ANJOS, M.F.; SIQUEIRA, J.E. (Orgs.). Bioética no Brasil: tendéncias e perspectivas. Aparecida, SP:
Ideias & Letras, 2007. p. 143-160. p. 147.

24 GOLDIM, J.R. Bioética e pesquisa no Brasil. KIPPER, D.J. (Org.). Etica: teoria e pratica: uma visdo
multidisciplinar. Porto Alegre: EdiPUCRS, 2006. p. 17-28. p. 19.
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seres humanos.?®

En este contexto, una de las principales directrices fue el establecimiento del
control social sobre los problemas de salud, mediante la creacion de consejos de salud a
nivel nacional, estatal y municipal. Por lo tanto, las comunidades locales tendrian una
influencia directa y, en consecuencia, una mayor autonomia en la planificacion vy
ejecucion de las politicas de salud publica.?® La creacion del Consejo Nacional de Salud
(CNS), por el Decreto n293.933, del 14 de enero de 1987, ya demostré esta preocupacién
por la necesidad de control social de las acciones del Poder Ejecutivo en el drea de la
salud. Esta instancia colegiada y deliberativa, parte de la estructura organizativa del
Ministerio de Salud, ha ejercido una accién normativa constante en las areas relacionadas
con la promocién, proteccidon y recuperacién de la salud. Sus actos normativos,
especialmente la Resolucion CNS n2 1, del 13 de junio de 1988, y los posteriores,
comenzaron a crear una cultura de estandarizacidn ética y proteccion de los participantes
de la investigacion en el darea de la salud.

En resumen, estos hechos constituyen el contexto de la llegada de la bioética a
tierras brasilefias. Por un lado, como se observd ampliamente en esta seccion, el
movimiento de reforma de salud ha surgido como una fuerza colectiva, organicamente
vinculada a la comunidad universitaria y la propuesta de mejorar sus condiciones de
salud. Paralelamente a esto, vy, por otro lado, existe la preocupacion sobre la necesidad
de una regulacién ética de la investigacién y el comienzo de la ética de la investigacion

en Brasil, como se investigara a continuacién.

25 Cf. GOLDIM, J.R. Bioética e pesquisa no Brasil. KIPPER, D.J. (Org.). Etica: teoria e pratica: uma vis3o
multidisciplinar. Porto Alegre: EdiPUCRS, 2006. p. 17-28. p. 21.

26 Cf. GERSCHMAN, S. A democracia inconclusa: um estudo da reforma sanitéria brasileira. Rio de Janeiro:
Fiocruz, 2004. p. 237ss.
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1. ELCOMIENZO DEL DESARROLLO DE LA ETICA EN INVESTIGACION EN BRASIL

En vista de la caracterizacion general y el contexto del surgimiento de la bioética en Brasil,
como se discutié en la seccién anterior, esta claro que la bioética aborda varios aspectos
que caracterizan las relaciones de la vida humana, ademas de estar intrinsecamente
interconectados con el desarrollo sociocultural de la sociedad. Ademas de las diferencias
culturales, en vista de la universalizacién de la bioética en el mundo, aun es importante
tener en cuenta las caracteristicas econdmicas y el desarrollo tecnoldgico de las
diferentes regiones del mundo, para facilitar la comprensién y la aplicacién del
conocimiento bioético. Por lo tanto, es importante comprender el proceso de desarrollo
e institucionalizacion de la bioética.

En Brasil, cuando los primeros movimientos o iniciativas aun estaban aislados y
sin registros significativos para crear grupos de investigacion y centros de estudio en las
universidades brasilefias,?’ a fines de la década de 1980y principios de la década de 1990,
tardiamente,?® por lo tanto, tres eventos merecen destacarse, como se menciona en la
introduccién. Ellos son: i) la creacion de una revista bianual, Revista Bioética, en 1993,
publicada por el Consejo Federal de Medicina (CFM); ii) la creacion de la Sociedad
Brasilefia de Bioética (SBB), en 1995, con el objetivo de reunir a investigadores y personas
de diferentes areas académicas interesadas en la bioética; v, iii) la edicion de la
Resolucion 196, del 10 de octubre de 1996, del Consejo Nacional de Salud (CNS), un
6rgano del Ministerio de Salud (MS), que cred el Sistema Brasilefio de Etica en

Investigacion, es decir los Comités de Etica en Investigacion y la Comision Nacional de

27 Cf. DINIZ, D.; GUILHEM, D.B.; GARRAFA, V. Bioethics in Brazil. Bioethics, v. 13, n. 3-4, 1999, p. 244-248.
Disponivel em: <https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/1467-8519.00152>.

28 Cf. GARRAFA, V. Prefdcio. GARRAFA, V.; COSTA, S.I.F. (Orgs.). A Bioética no século XXI. Brasilia: EDUNB,
2000. p. 9. Cf. GARRAFA, V. Radiografia bioética de Brasil. Acta Bioethica, v. VI, n. 1, 2000, p. 165-169, p.
166. Disponible en: <https://scielo.conicyt.cl/scielo.php?script=sci arttext&pid=S1726-
569X2000000100013>.
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Etica en Investigacion (CONEP).2° De estos tres hechos, el tercero merece un cierto
destaque, ya que trata con el resultado de un debate que ya habia comenzado algunos
afios antes.

La segunda mitad del siglo XX siguié un largo proceso de cuestionamiento de la
investigacion que involucra a seres humanos que habia comenzado en su primera
mitad.3° Esto cuestiond las atrocidades cometidas contra los seres humanos en los
campos de concentracién nazis durante la Segunda Guerra Mundial, y otras violaciones
éticas practicadas en diversas investigaciones cientificas que involucran a seres humanos
no solo en Europa, sino también en los Estados Unidos y en otras partes del mundo. Tales
preguntas involucraron una serie de fallas éticas en la realizacién de investigaciones que
involucran a seres humanos y la consiguiente necesidad de proteger a dichos
participantes en la investigacion biomédica.?!

Como resultado de este proceso, se propusieron algunos documentos
internacionales para guiar la realizacién de experimentos con seres humanos. Los
documentos internacionales presentados para este propdsito incluyen: el Cédigo de
Nudremberg (1947), la Declaracién de Helsinki (1964 y revisiones posteriores), el Informe
Belmont (1978), las Pautas éticas internacionales para la investigacion biomédica en seres
humanos ( CIOMS, 1982 y revisiones posteriores), la Declaracién Universal de la UNESCO
sobre Bioética y Derechos Humanos (2005), entre otros.

Brasil ha seguido esta tendencia global para promover la proteccién de los

participantes en la investigacion, ya que, como ha estado sucediendo “en la mayoria de

29 Cf. GARRAFA, V. Radiografia bioética de Brasil. Acta Bioethica, v. VI, n. 1, 2000, p. 165-169. p. 166.
Disponible en: <https://scielo.conicyt.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=51726-569X2000000100013>.
30 Cf. CAPLAN, A.L. (Ed.). Quando a medicina enlouqueceu: a bioética e o holocausto. Lisboa: Instituto
Piaget, 1997.

31 Cf. BEECHER, H. Ethics and Clinical Research. The New England Journal of Medicine, v. 274, n. 24, 1966,
p. 1354-1360. Disponible en: <https://www.nejm.org/doi/full/10.1056/NEJM196606162742405>.
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los paises del mundo, la ética médica en Brasil también precede a la bioética y centra la
atencién en gran medida en sus problemas”.3? El resultado de eso fue la primera
regulacion brasilefia sobre investigacién que involucra seres humanos, a saber, la
Resolucién n2 1, del 13 de junio de 1988, del Consejo Nacional de Salud (CNS).?3 Este
documento representd un hito importante en esta area, ya que combina aspectos éticos
de la investigacidn con aspectos de bioseguridad vy vigilancia de la salud. Esta resolucion
advirtio sobre la necesidad de una revision ética de los proyectos de investigacion por
parte de comités independientes (Comité de Etica y Comité de Bioseguridad). Sin
embargo, no proporciond ningdn marco estructural para la implementacién de estos
espacios de reflexion ética y para la capacitacion de sus miembros. Ademas, al limitarse
a la investigacion biomédica, esta resolucion ignoré una multitud de investigaciones
realizadas por otras areas del conocimiento. Debido a estas deficiencias, este documento
tuvo poco impacto practico, por lo tanto, no logré los objetivos deseados.?*

Desde el punto de vista del control social de la investigacidn, una actividad llevada
a cabo por los Comités de Etica en Investigacion y presente en casi todas las directrices
éticas, comenzando con la Declaracion de Helsinki (1964), la Resolucién CNS n2 1, en su
Capitulo Xlll, establecid las reglas para el funcionamiento, constitucién vy
responsabilidades de los Comités de Etica de Investigacién y los Comités de Bioseguridad,
sin embargo, no tuvo en cuenta las atribuciones previamente asignadas a otros drganos
de toma de decisiones, un hecho que “quizds explica la no implementacién de la

resolucion en la medida deseada”.> En 1985, el Consejo Federal de Medicina (CFM) habia

32 ANJOS, M.F. Bioética no Brasil: algumas notas. BARCHIFONTAINE, C.P.; PESSINI, L. (Orgs.). Bioética: alguns
desafios. Sdo Paulo: Loyola, 2002. p. 65-73. p. 65.

33 Cf. BRASIL. Ministério da Saude. Conselho Nacional de Saude. Resolucdo CNS n? 1, de 13 de junho de
1988. Disponible en: <http://conselho.saude.gov.br/resolucoes/reso inicial.htm>.

34 Cf. GUILHEM, D.; GRECO, D. A Resolucdo CNS 196/1996 e o Sistema CEP/Conep. DINIZ, D.; SUGAI, A;
GUILHEM, D.; SQUINCA, F. (Orgs.). Etica em pesquisa: temas globais. Brasilia: Letras Livres, 2008. p. 87-121.
%5 HOSSNE, W.S. A regulamentacdo da pesquisa com seres humanos como instrumento de controle social.
FORTES, P.A.C.; ZOBOLI, E.L.C.P. (Orgs.). Bioética e saude publica. Sdo Paulo: Loyola, 2003. p. 95-111. p. 98.
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determinado, a través de la Resolucion n 1.215, del 11 de julio de 1985, que los Consejos
Regionales de Medicina (CRM) crean Comisiones de Etica Médica en todos los

establecimientos de salud.3®

Al delegar la competencia de estos Consejos Regionales, las Comisiones de Etica Médica
ahora también tienen el poder de expresar su opinidn sobre la realizacion de investigaciones
médicas y monitorear su desarrollo. Las Comisiones de Etica Médica estdn compuestas
exclusivamente por médicos, elegidos por sus pares, sin el requisito de que tengan
capacitacién en investigacion. El desempefio de estas Comisiones en las actividades de
investigacién no tuvo mayor impacto. Como estaban compuestos solo por médicos, tenfan
una vision muy homogénea. Otra cuestion importante es que la evaluacion de proyectos de
investigacién no es su objetivo basico, sino solo una funcion accesoria para la evaluaciéon de
cuestiones deontoldgicas. La atribucion otorgada a estos organismos fue dar una opinion
sobre proyectos de investigacién, y no evaluar o monitorear su ejecucion.’

En vista de los desafios en la implementacion de los actos normativos y la
necesidad de una evaluacién ética de la investigacién cientifica, la existencia de dos
regulaciones que propusieron la creacion de érganos colegiados de ética cred cierta
confusién. Algunos Consejos Regionales de Medicina entendieron que estas Comisiones
tendrian la responsabilidad de actuar como revisores éticos en la investigacion
biomédica. El problema, en este contexto, estaba relacionado con los problemas de
comprension de las atribuciones especificas de cada uno de los diferentes drganos
colegiados de ética que operan dentro del alcance de las instituciones hospitalarias. En
un estudio sobre el funcionamiento de los Comités de Etica en Investigacién en

instituciones de salud en Brasil, los autores concluyeron que

[los resultados de estos estudios mostraron en primer lugar que es desafortunado cémo se
ha llevado a cabo la investigacién biomédica en Brasil, en relacién con los pardmetros
establecidos por los estandares nacionales e internacionales. Segundo, [existe] la necesidad
de una amplia difusién de los estandares nacionales e internacionales de investigacién en
salud, el papel de los Comités de Etica en Investigacion y su diferencia con las Comisiones de
Etica Médica.*®

36 Cf. CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Resolugdo CFM n2 1.215, de 11 de julho de 1985. Disponible en:
<https://sistemas.cfm.org.br/normas/visualizar/resolucoes/BR/1985/1215>.

37 GOLDIM, J.R. Bioética e pesquisa no Brasil. KIPPER, D.J. (Org.). Etica: teoria e pratica: uma visdo
multidisciplinar. Porto Alegre: EdiPUCRS, 2006. p. 17-28. p. 18-19.

38 FRANCISCONI, C.F.; KIPPER, D.J.; OSELKA, G.; CLOTET, J.; GOLDIM, J.R. Comités de ética em pesquisa:
levantamento de 26 hospitais brasileiros. Revista Bioética, v. 3, n. 1, 1995, p. 1-8. p. 8. Disponible en:
<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista bioetica/article/view/431/499>.




20

Ante estas dificultades, el Consejo Nacional de Salud (CNS) consideré que la
norma existente deberia revisarse y redactarse un nuevo documento nacional, a fin de
responder a las demandas de la comunidad cientifica y proteger los intereses de los
participantes en la investigacion. De esta manera, se cred la Resolucion CNS n2 170, del
9 de noviembre de 1995, que cred un Grupo Ejecutivo de Trabajo, para revisar y actualizar
la resolucién anterior que establecid aspectos éticos en la investigacion con seres
humanos. Esa misma resolucion también designd a los miembros que constituyeron el
Grupo Ejecutivo de Trabajo, a saber, William Saad Hossne (coordinador), Sérgio Ibiapina
Ferreira da Costa, Fatima de Oliveira, Artur Custddio Moreira de Souza, Leocir Pessini,
Simone Nogueira, Jorge Bermudez, Marcio Fabri dos Anjos, Marilia Bernardes Marques,
Alvaro Antonio da Silva Ferreira, Antonio Fernando Infantosi, Albanita Viana de Oliveira,
Omilton Visconde, Rogue Monteleone y Corina Bontempo Duca de Freitas.3? A este grupo
de trabajo multidisciplinario asistieron quince representantes de diferentes areas y fue
coordinado por William Saad Hossne, quien mas tarde coordinaria la Comision Nacional
de Etica de Investigaciéon (CONEP).

En este contexto, vale la pena sefialar que la constitucion del Grupo Ejecutivo de
Trabajo siguié el enfoque del control social, una categoria que gand fuerza en el periodo
posterior a la promulgacion de la Constitucion Federal de 1988 y dio efecto al concepto
de participacion como ciudadania. Este enfoque adoptd un enfoque multidisciplinario y
pudo observarse desde las areas de capacitacion y desempefio de los miembros del grupo
de trabajo y también en el cronograma del Plan de Trabajo, presentado en la Resolucion

CNS n2 173, del 9 de noviembre de 1995.4°

39 Cf. BRASIL. Ministério da Satde. Conselho Nacional de Satde. Resolucdo CNS n2 170, de 09 de novembro
de 1995. Disponible en: <http://conselho.saude.gov.br/resolucoes/reso inicial.htm>.
40 Cf. BRASIL. Ministério da Salide. Conselho Nacional de Saude. Resolucdo CNS n2 173, de 09 de novembro
de 1995. Disponible en: <http://conselho.saude.gov.br/resolucoes/reso inicial.htm>.
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Este proceso pionero en Brasil, con la metodologia de consulta amplia, tuvo como primer
paso la identificacién de entidades y personas involucradas en investigacion, bioética y
politicas publicas, incluidas asociaciones cientificas, universidades, instituciones de
investigacién, entidades profesionales, entidades sociedad civil en el area de derechos
humanos, derecho sanitario, protecciéon al consumidor, movimientos de mujeres,
asociaciones de personas con patologias, instituciones religiosas, entre otros.*!

La adopcion de este sistema, de acuerdo con la Resolucion CNS n2 173, cred un
amplio contexto de discusién de cuestiones éticas, despertd el interés y el desarrollo de
la bioética en los diversos sectores de la sociedad brasilefia. La nueva resolucién, cuyos
términos se discutieron, fue responsable de la difusién de la bioética en todo el pais,
ademas de reunir en torno a la ética de la investigacion un grupo pionero de personas
gue ya mostraron interés en la bioética.

Este grupo de pioneros presentd y debatid una versién preliminar de esta
resolucidon en el | Congreso Brasilefio de Bioética, del 26 al 28 de junio de 1996, en el
Instituto Oscar Freire, de la Facultad de Medicina de la Universidad de Sdo Paulo (USP), y
organizado por la recientemente fundada Sociedad Brasilefia de Bioética (SBB).*?> Ademds
de este congreso, varias entidades cientificas y de la sociedad civil organizaron otros
seminarios institucionales y locales para organizar puntos de vista colectivos sobre el
tema. Entre estas iniciativas, destacan las siguientes: la Escuela Nacional de Salud Publica
(ENSP) y la Fundacién Orwaldo Cruz (FIOCRUZ), en el estado de Rio de Janeiro; el
Departamento de Salud, el Sindicato de Médicos, el Consejo Regional de Odontologia y
Enfermeria, en el estado de Santa Catarina; la Universidad Estatal de Londrina, en el
estado de Paranad; la Universidad de Brasilia (UNB), en el Distrito Federal; Hospital de
Clinicas, Facultad de Medicina, Universidad de Sdo Paulo (USP), en el estado de S&o Paulo;

el Hospital de Clinicas de Porto Alegre y varios comités de ética médica, en el estado de

41 HOSSNE, W.S. A regulamentacdo da pesquisa com seres humanos como instrumento de controle social.
FORTES, P.A.C.; ZOBOLI, E.L.C.P. (Orgs.). Bioética e salde publica. Sdo Paulo: Loyola, 2003. p. 95-111. p.
101.

42 Cf. HOSSNE, W.S.; ALBUQUERQUE, M.C.; GOLDIM, J.R. Nascimento e desenvolvimento da bioética no
Brasil. ANJOS, M.F.; SIQUEIRA, J.E. (Orgs.). Bioética no Brasil: tendéncias e perspectivas. Aparecida, SP:
Ideias & Letras, 2007. p. 143-160. p. 149.
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Rio Grande do Sul.** Las personas que formaron estos grupos, segun las palabras del
Coordinador del Grupo Ejecutivo de Trabajo, William Saad Hossne, fueron responsables
de movilizar a sus pares y alentar las discusiones, ademas de haber participado “en varios
congresos cientificos que solicitaron presentaciones sobre el tema de la bioética, la
movilizacién de la sociedad fue notable, incluso a través de la prensa” .4

Cuando termind el trabajo de este grupo multidisciplinario, el Consejo Nacional
de Salud publicd la Resolucion CNS n2 196, el 10 de octubre de 1996, que revocd y
reemplazod la resolucion deficiente anterior, de 1988.4° La Resolucion n2 196 creé el
Sistema Brasilefio de Etica en Investigacion, es decir, los Comités de Etica en Investigacién
y la Comisién Nacional de Etica en Investigaciéon (CONEP). Los primeros son organismos
colegiados, de caracter consultivo, deliberativo y educativo, vinculados a instituciones de
ensefianza e investigacion y exigen que su composicion sea multidisciplinaria, incluyendo,
necesariamente, una representacion de los usuarios entre sus miembros. El segundo, el
organo mas alto del drea, estd vinculado al Consejo Nacional de Salud (CNS), del
Ministerio de Salud (MS). Seglin Hossne, esta resolucion no es cartorial ni estatutaria,
sino que “requiere un analisis y una reflexion critica de los valores involucrados en la
investigacion, enfocados principalmente en proteger la dignidad del ser humano, ya sea
él un [participante] en la investigacién o un investigador” .46

El proceso de construccidon de esta resolucion, como se describe, estuvo

43 Cf. HOSSNE, W.S. Introducdo a 22 edicdo ampliada. BRASIL. Ministério da Satde. Conselho Nacional de
Salide. Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa. Normas para pesquisa envolvendo seres humanos (Res.
CNS n2 196/96 e outras). Brasilia: Ministério da Saude, 2003. p. 24-25. Disponible en:
<http://livroaberto.ibict.br/bitstream/1/688/1/normas_pesquisa sereshumanos.pdf>.

4 HOSSNE, W.S. A regulamentacdo da pesquisa com seres humanos como instrumento de controle social.
FORTES, P.A.C.; ZOBOLI, E.L.C.P. (Orgs.). Bioética e salde publica. Sdo Paulo: Loyola, 2003. p. 95-111. p.
101.

45 Cf. BRASIL. Ministério da Satde. Conselho Nacional de Saude. Resolu¢do CNS n2 196, de 10 de outubro
de 1996. Disponible en: <http://conselho.saude.gov.br/resolucoes/reso inicial.htm>.

4 HOSSNE, W.S. Introducdo a 2° edicdo ampliada. BRASIL. Ministério da Salde. Conselho Nacional de
Salde. Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa. Normas para pesquisa envolvendo seres humanos (Res.
CNS n® 196/96 e outras). Brasilia: Ministério da Salude, 2003. p. 7. Disponible en:
<http://livroaberto.ibict.br/bitstream/1/688/1/normas_pesquisa sereshumanos.pdf>.
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acompafiado por una fuerte participacion de la sociedad civil, las instituciones de
investigacion y otras partes interesadas. Este trabajo colaborativo resulté en una
resolucion que defendia no solo una visién pluralista de la sociedad, sino que también
acompafio la difusién previa de la reflexién ética por parte de la sociedad misma. Sin
embargo, y a pesar de la existencia de una perspectiva critica y emergente en los paises
periféricos, Brasil ha incorporado el modelo biomédico de la ética en su directriz.*’ Este
modelo consiste en el analisis y la resolucion de conflictos basados en algunos principios
basicos. Esta teoria se conocid como bioética de principios, o, como la llamaron los
autores de la mayor expresidn de esta teorfa en el titulo de su trabajo: Principios de Etica
Biomédica (Principles of Biomedical Ethics).*®

Aqui, vale la pena resumir, aunque sea brevemente, las razones principales que
fortalecieron esta corriente de pensamiento en bioética. Estos principios, del Informe
Belmont y presentados formalmente en el trabajo de Beauchamp & Childress,
proporcionaron algo que la tradicién académico-disciplinaria de estos autores no les
habia proporcionado, a saber, una organizacion clara y objetiva para una ética normativa
que debia ser practica y productiva. Por lo tanto, la simplicidad y la objetividad de tales
principios facilitaron la creaciéon de un lenguaje ético capaz de dialogar con una nueva
audiencia, que fue formada principalmente por profesionales de la salud.*®

En este sentido, la creacién del Sistema Brasilefio de Etica en Investigacién, por la
Resolucion CNS n2 196/1996, contribuyd significativamente a la difusién de la bioética

como disciplina cientifica (entendida como ciencia o rama del conocimiento) o como

47 Cf. GUILHEM, D.; GRECO, D. A Resolugdo CNS 196/1996 e o Sistema CEP/Conep. DINIZ, D.; SUGAI, A;
GUILHEM, D.; SQUINCA, F. (Orgs.). Etica em pesquisa: temas globais. Brasilia: Letras Livres, 2008. p. 87.

48 Cf. BEAUCHAMP, T.L.; CHILDRESS, J.F. Principios de ética biomédica. S3o Paulo: Loyola, 2002.

49 Cf. PESSINI, L.; BARCHIFONTAINE, C.P. Bioética: do principialismo a busca de uma perspectiva latino-
americana. COSTA, S.I.F.; OSELKA, G.; GARRAFA, V. (Orgs.). Inicia¢do a bioética. Brasilia: Conselho Federal
de Medicina, 1998. p. 81-98. p.85-86.
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disciplina académica (entendida como contenido especifico de la unidad de ensefianza
mas elemental). Este hecho, junto con los otros dos, como se menciond anteriormente,
contribuyd a la inclusion de la bioética como una disciplina auténoma y también como
una forma de aprendizaje insertada en el contenido de otras disciplinas.”® Asi, la bioética
ya no es una disciplina que busca su afirmacion en Brasil. Aunque es razonable describirla
como tardia,”! también es importante afirmar que su desarrollo estd directamente
relacionado con la consolidacion de la democracia formal que puede reconocerse en la
promocion de la Constitucion de la Republica Federativa de Brasil, de 1988, como se

discutid en la seccidn anterior.>?

IV. LA FUNDACION DE LA SOCIEDAD BRASILENA DE BIOETICA (SBB)

La historia de la bioética en Brasil es muy reciente, data de finales de la década de 1980
y principios de los afios 1990,3 y contiene pocos registros histéricos. Con la historia del
origen de la Sociedad Brasilefia de Bioética, la cuestién no es muy diferente. Casi no hay
registros histéricos y gran parte de la informacién que tenemos son informes de personas
que estuvieron presentes en el acto de la fundacion.”® El nacimiento no oficial de la

Sociedad Brasilefia de Bioética tuvo lugar el 18 de agosto de 1992, en la Facultad de

50 Cf. FIGUEIREDO, A.M.; GARRAFA, V.; PORTILLO, J.A.C. Ensino da bioética na area das ciéncias da saude
no Brasil: estudo de revisdo sistemdtica. Interthesis, v. 5, n. 2, 2008. p. 47-72. p. 51. Disponible en:
<https://periodicos.ufsc.br/index.php/interthesis/article/view/4784/10879>.

51 Cf. GARRAFA, V. Radiografia bioética de Brasil. Acta Bioethica, v. VI, n. 1, 2000, p. 165-169. p. 166.
Disponible en: <https://scielo.conicyt.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=51726-569X2000000100013>.
52 Cf. PORTO, D.; GARRAFA, V. A influéncia da Reforma Sanitaria na construcdo das bioéticas brasileiras.
Ciéncia e Saude Coletiva, v. 16, supl. 1, 2011, ©p. 719-729. Disponible en:
<http://www.scielo.br/pdf/csc/v16s1/a02v16sl.pdf>.

53 Cf. GARRAFA, V. Radiografia bioética de Brasil. Acta Bioethica, v. VI, n. 1, 2000, p. 165-169, p. 166.
Disponible en: <https://scielo.conicyt.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=51726-569X2000000100013>.
Cf. GARRAFA, V. Prefacio. GARRAFA, V.; COSTA, S.I.F. (Orgs.). A Bioética no século XXI. Brasilia: EDUNB,
2000. p. 9.

54 Cf. HOSSNE, W.S.; ALBUQUERQUE, M.C.; GOLDIM, J.R. Nascimento e desenvolvimento da bioética no
Brasil. ANJOS, M.F.; SIQUEIRA, J.E. (Orgs.). Bioética no Brasil: tendéncias e perspectivas. Aparecida, SP:
Ideias & Letras, 2007. p. 143-160. Cf. BREHMER, L.C.F.; RAMOS, F.R.S. A histdria da bioética como campo
de conhecimento e acdo politica no Brasil. 2016. (47m10s).  Disponivel em:
<https://www.youtube.com/watch?v=z2wc7S6TiwA&vI=pt>.
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Ciencias Médicas, en la Universidad Estadual Paulista (UNESP), en Botucatu, SP, y contd
con la presencia de William Saad Hossne y otros seis colegas. Durante este periodo, la
bioética ya estaba presente en Brasil, algunas personas ya estaban trabajando con la
bioética, pero todavia no habia convergencia de estas personas.>>

Oficialmente, la Sociedad Brasilefia de Bioética se cred el 18 de febrero de 1995.
Como se indica en el sitio web de la entidad, un grupo de aproximadamente treinta
personas se reunid en el Instituto Oscar Freire, de la Facultad de Medicina, de al
Universidad de Sdo Paulo (USP) , en un “timido congreso”, presidido por Marco Segre
(1934-2016). En ese momento, el objetivo era fomentar debates sobre temas
controvertidos dentro de la sociedad, como el aborto, la eutanasia, la reproduccion
asistida, la ingenieria genética y otros problemas relacionados con la vida, la muerte y la
existencia humana, siempre con el objetivo de debatir aspectos éticos.>®

La primera junta de la Sociedad Brasilefia de Bioética tenia la siguiente
composicion: presidente, William Saad Hossne; 192 vicepresidente, Sérgio Ibiapina
Ferreira da Costa; 22 vicepresidente, Victor Pereira; 19 secretario, Claudio Cohen; 29
secretario, Fermin Roland Schramm; 19 tesorero, Volnei Garrafa; 22 tesorero, Daniel
Romero Mufioz. El comité de ética estuvo formado por: Marco Segre, Gabriel Oselka,
Genival Veloso de Franca, Dalmo Dalari y Paulo Antdnio de Carvalho Fortes. El consejo
fiscal estaba compuesto por: Marcos de Almeida, Regina Ribeiro Parizi Carvalho vy
Joaquim Clotet.

Una nota, en 1998, en la primera edicién de los Cuadernos de Etica de

55 Cf. HOSSNE, W.S.; ALBUQUERQUE, M.C.; GOLDIM, J.R. Nascimento e desenvolvimento da bioética no
Brasil. ANJOS, M.F.; SIQUEIRA, J.E. (Orgs.). Bioética no Brasil: tendéncias e perspectivas. Aparecida, SP:
Ideias & Letras, 2007. p. 143-160. p. 148. Cf. CONSELHO REGIONAL DE MEDICINA DO ESTADO DE SAO
PAULO (CREMESP). Revista Ser Médico, edigdo 71, abril de 2015. Secdo Debate: Etica e Bioética. Entrevista
com  William  Saad Hossne e Regina Ribeiro  Parizi  Carvalho. Disponivel em:
<https://www.cremesp.org.br/?siteAcao=Revista&id=788>.

% Cf. NOSSO HISTORICO. Sociedade Brasileira de Bioética. 2019. Disponivel em:
<http://www.sbbioetica.org.br/Historico>.
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Investigacidn, de la Comisién Nacional de Etica en Investigacién, decia:

Creada en 1992 e implementada tres afios después, la Sociedad Brasilefia de Bioética
abandona las funciones ejecutivas para invertir en discusiones que estan lejos de sonar al
unisono. Con enfoques cada vez mds cercanos a la vida cotidiana de las personas y problemas
gue generan debates en diferentes instancias, desde el aborto hasta la ingenieria genética,
por ejemplo, la bioética, como ya ha sucedido en Porto Alegre, Botucatu y Londrina,
comienza a ganar grupos regionales.®’

Como se sefiald, la Sociedad Brasilefia de Bioética solo se habia creado hace unos
afios, y el proceso de descentralizacién y regionalizacion de la entidad ya estaba en
marcha. Aungue su administracion esta centralizada en Brasilia, DF, la Sociedad Brasilefia
de Bioética tiene oficinas regionales en Rio Grande del Sur, Sdo Paulo, Parand, Rio de
Janeiro, Santa Catarina, Bahia, Pernambuco, Piaui y en el Distrito Federal Con eso, se
puede decir que la creacién de una entidad nacional, y desde el principio con
representaciones regionales, fue un hito importante para la convergencia de las personas

con intereses en bioética y también para su difusién.

Parece haber sido importante para la implantacién y el desarrollo de la bioética en Brasil el
hecho de que, desde la primera administracién, se ha tomado como uno de los principales
objetivos agregar a todas las personas provenientes de las diversas dreas del conocimiento,
que estaban interesadas en la bioética.>®

En la década de 1990, entre los eventos importantes que resultaron en una mayor
investigacion y produccion cientifica concomitante, consolidando la bioética como una
herramienta indispensable para el desempefio de los profesionales de la salud, también
se destaca la creacion de la primera revista dedicada exclusivamente a la bioética en el
pais, a saber, Revista Bioética, creada en 1993 y publicada cada seis meses por el Consejo

Federal de Medicina (CFM).>® Este hecho caracteriza el hito inicial que definid el

57 COMISSAO NACIONAL DE ETICA EM PESQUISA (CONEP). Cadernos de ética em pesquisa, ano 1, n. 1, julho
de 1998. p. 15. Disponivel em:
<http://conselho.saude.gov.br/docs/doc ref eticapesg/cadernos%20de%20etica%201.pdf>.

58 HOSSNE, W.S.; ALBUQUERQUE, M.C.; GOLDIM, J.R. Nascimento e desenvolvimento da bioética no Brasil.
ANJOS, M.F.; SIQUEIRA, J.E. (Orgs.). Bioética no Brasil: tendéncias e perspectivas. Aparecida, SP: Ideias &
Letras, 2007. p. 143-160. p. 148.

% A Revista Bioética, do Conselho Federal de Medicina (CFM), estd disponivel no seguinte site:
<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica>.
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surgimiento de la bioética para la profesion médica. Al mismo tiempo, revela el primer
resultado de la movilizacién de un grupo de pioneros que buscaron una mayor
convergencia en bioética. El papel del Consejo Federal de Medicina fue fundamental en
el proceso de institucionalizacién de la bioética en Brasil. “A través de ella [Revista
Bioética], la comunidad médica tomo la iniciativa en el proceso de ‘moralizar’ la practica
cientifica y defendid el control social de la ciencia con el argumento de que el
conocimiento deberia estar al servicio del hombre y no al revés”.%°

Ademas del origen de la entidad, en 1992, la creacién de una revista, en 1993, Ia
edicién de un documento nacional que tenia como objetivo estandarizar la investigacion
cientifica en seres humanos, en 1996, también se puede agregar a esta lista, como un
factor que contribuyd significativamente a la difusidon del conocimiento y la convergencia
de personas interesadas en la bioética: la creacion del Congreso Brasilefio de Bioética, un

evento bianual promovido por la Sociedad Brasilefia de Bioética, desde 1996.

Tabla sindptica de las ediciones del Congreso Brasilefio de Bioética

Edicidon Mes, Afio Ciudad Tema
61 Junio, 1996 S50 Paulo, SP
Il Marzo, 1998 Brasilia, DF Bioética en el siglo XXI
1162 Julio, 2000 Porto Alegre, RS Bioética y calidad de vida
[\/63 Noviembre, 2002 Brasilia, DF Bioética, poder e injusticia
Vv Mayo, 2004 Recife, PB Bioética y ciudadania
VIe4 Noviembre, 2005 Foz do Iguacu, PR Bioética, ambiente y vida humana
V1185 Septiembre, 2007 Sdo Paulo, SP Bioética, construccién social y paz
VI Septiembre, 2009 Buzios, RJ Bioética, derechos y deberes en le mundo
globalizado
X6 Septiembre, 2011 Brasilia, DF Una década después: bioética(s), poder(es) e
injusticia(s)
X587 Septiembre, 2013 Floriandpolis, SC Bioética: salud, investigacion y educacién

0 OLIVEIRA, L. Revista Bioética: ascensdo e dindmica de um campo para a ética aplicada a ciéncia no Brasil
(1993-2008). 2009. 202 f. Dissertacdo (Mestrado em Histdria). Universidade Federal de Goids, 2009. p. 29.
®1 No se encontrd el tema del congreso.

62 Realizado conjuntamente con el | Congresso de Bioética do Cone Sul.

63 Realizado conjuntamente con el VI Congresso Mundial de Bioética.

64 Realizado conjuntamente con el | Congreso de Bioética del Mercosur.

65 Realizado conjuntamente con el | Congresso Internacional da Redbioética/UNESCO e Congresso Mundial
Extraordindrio da Sociedade Internacional de Bioética (SIBI).

6 Realizado conjuntamente con el | Congresso Brasileiro de Bioética Clinica.

67 Realizado conjuntamente con el Il Congresso Brasileiro de Bioética Clinica.
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X168 Septiembre, 2015 Curitiba, PR Bioética y desigualdades

X119 Septiembre, 2017 Recife, PB Libertades y responsabilidades
X170 Octubre, 2019 Goiania, GO Democracia, salud y derechos humanos
XIV71 Septiembre, 2021 S50 Paulo, SP

Fuente: el autor.

Como se sefiald, la bioética solo se institucionalizd oficialmente en Brasil en la
década de 1990. Esto solo fue posible debido al proceso de reapertura politica y
redemocratizacion del pais a fines de la década de 1980. En este contexto, los esfuerzos
de la profesiéon médica en asumir el papel principal en el proceso de establecer criterios
éticos para la investigacion que involucra seres humanos fue significativo. Las discusiones
sobre la redaccién de un nuevo Cédigo de Etica Médica, la publicacién de un libro sobre
experimentacion con seres humanosy la cuestion de la ética en la investigacidn con seres

humanos constituyeron el contenido de los temas que estaban en la agenda.

V. LAS PRIMERAS PUBLICACIONES EN BIOETICA

Problemas de bioética (1982).”? Este libro, escrito en el contexto de los Estados Unidos
de América, en 1980, y traducido por el editor de la Universidad del Vale do Rio dos Sinos
(Unisinos), en 1982, es el primer libro de bioética publicado en Brasil. El libro del
sacerdote jesuita Andrew C. Varga presenta un enfoque sistematico de los principales
problemas de la bioética (principios morales y ciencias de la vida, poblacién vy
responsabilidad moral, aborto, eugenesia y calidad de vida, reproduccion asistida, formas
andmalas de procreacién, ruptura genes, experimentaciéon con seres humanos, control
de drogas y comportamiento, trasplante de drganos, drganos artificiales, preseleccién de

sexo y cambio de sexo, dilemas de vida y muerte). Ademds, analiza y discute estos

68 Realizado conjuntamente con el /il Congresso Brasileiro de Bioética Clinica.

69 Realizado conjuntamente con el IV Congresso Brasileiro de Bioética Clinica.

79 Realizado conjuntamente con el V Congresso Brasileiro de Bioética Clinica e I Jornada Brasileira de Etica
em Pesquisa.

71 para llevarse a cabo en conjunto con el VI Congresso Brasileiro de Bioética Clinica y con el | Simpdsio
Brasileiro de Bioética Hospitalar.

72 Cf. VARGA, A.C. Problemas de bioética. S30 Leopoldo, RS: UNISINOS, 1982.
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problemas de manera concisa y consistente, al tiempo que ofrece una visién general de
los datos cientificos pertinentes a cada problema discutido. El libro sigue siendo una
respuesta cristiana y coherente a los problemas controvertidos y modernos que
presentan las ciencias bioldgicas, como la medicina, la bioquimica, la ingenieria genética,
entre otras, relacionadas con la vida, la salud y la muerte. La respuesta cristiana adopta
el enfoque de la ley natural, con el cual el autor no espera que todos estén de acuerdo,
pero que las razones presentadas pueden considerarse seriamente, independientemente
del sistema ético adoptado.

Experimentacidn con seres humanos (1987).”2 Este libro, escrito a cuatro manos
por Sonia Vieira y William Saad Hossne, aborda la cuestion de la experimentaciéon humana
con gran seriedad y competencia, y sin sensacionalismo. Es un libro completo sobre el
tema en cuestién. Presenta un enfoque histdrico, rico y detallado de la experimentacion
humana en medicina y realiza una evaluacién de la investigacién desde un punto de vista
ético. Ademas, el trabajo adn propuso que era hora de que Brasil tuviera pautas éticas
claras sobre la investigacion en seres humanos.

Bioética y salud (1987).”* Este texto, concebido como un manual didactico, o mas
bien, como un subsidio, en las palabras de los autores, para las clases de ética hospitalaria
y de salud, en el Centro Sdo Camilo para el Desarrollo de la Administracion de la Salud
(CEDAS), tenia tres objetivos fundamentales: i) “ofrecer una visién critica del problema
de salud en Brasil”; ii) “analizar, reflexionar y cuestionar problemas éticos en el campo de
la salud y sugerir cursos de accién”; y iii) “facilitar el enfoque profesional-humano y guiar
a los pacientes, las familias y los profesionales de la salud en cuestiones éticas

relacionadas con los tratamientos y la salud” (p. 9). El texto estd organizado en seis partes

73 Cf. VIEIRA, S.; HOSSNE, W.S. Experimentacdo com seres humanos. Sdo Paulo: Moderna, 1987.
74 Cf. BARCHIFONTAINE, C.P.; PESSINI, L.; ROVER, A. Bioética e saude. S50 Paulo: CEDAS (Centro Sdo Camilo
de Desenvolvimento em Administracdo da Saude), 1987.
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distintas que buscan presentar una visiéon global de la relacién entre ética y salud. En la
primera parte, Salud, presenta la situacion y las perspectivas de la salud en Brasil. La
segunda parte, Etica, aborda el desarrollo histérico de la ética, sus conceptualizaciones y
su vision antropoldgica. La tercera parte, Bioética, busca llevar al publico brasilefio una
de las primeras explicaciones de lo que es la bioética. La cuarta parte, llamada Algunos
Temas Especificos, trata de temas muy relevantes para el campo de la bioética, como,
por ejemplo, manipulacién, suicidio, aborto, eutanasia, experimentacién con seres
humanos, ingenieria genética, trasplantes, muerte y morir, drogas, comunicacion de
malas noticias, comités de ética hospitalaria, necesidades espirituales de los pacientes y
la grandeza y debilidad de la medicina. En la quinta parte, se afiaden algunos anexos al
texto sobre los derechos de los pacientes, los cddigos de ética y el documento final de la
VIII Conferencia Nacional de Salud. En la sexta y ultima parte, se presenta toda la
bibliografia utilizada y consultada en la produccién del texto.

Cuestiones actuales de bioética (1990).”> Este trabajo fue organizado por el letén-
brasilefio Stanislavs Ladusans (1912-1993), un sacerdote de la Iglesia Catdlica enviado a
Brasil por la Compaiiia de Jesus. El libro en cuestion es una coleccion de articulos del XIX
Coloquio Filosdfico Internacional, cuyo tema fue cuestiones bioéticos. Estos textos tratan
los temas filoséfico-teoldgicos de la bioética y fueron escritos por profesores e
investigadores nacionales y extranjeros, y, en este libro, estan organizados en cinco
partes. La primera parte trata sobre el Magisterio de la Iglesia Catdlica, especificamente
un texto de la Congregacion para la Doctrina de la Fe llamado Instruccion sobre el respeto
a la vida humana naciente y la dignidad de la procreacion. A este texto le sigue un

comentario y este es el tema que estructura todo el trabajo. La segunda parte aborda la

75 Cf. LADUSANS, S. (Org.). Questdes atuais de bioética: investigacdes filosdficas da atualidade. S3o Paulo:
Loyola, 1990.
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problematizacion del tema anunciado en la parte anterior y consiste en un solo capitulo
sobre las nuevas fronteras de la biologia y la medicina. La tercera parte consta de siete
capitulos y trata de la dimensién filosofica de tales problemas. Estos capitulos cubren
temas como, por ejemplo, el fundamento metafisico de la bioética, el concepto de la
persona humana como fundamento de la bioética, el derecho a la vida, la filosofia moral
frente al aborto, la ética de la fertilizacién in vitro, cuestiones éticas de la investigacion
biomédica y la historia y horizontes de la bioética como una nueva disciplina. La cuarta
parte trata los problemas teoldgicos de la bioética, que consta de cinco capitulos.
Comienza con una discusion sobre los problemas ético-teolégicos de la ingenieria
genética, pasa a una discusion ética sobre la sexualidad, la procreacién y la reproduccion
humana, pasando por el derecho a la vida en el Cdodigo de Derecho Candnico y en la
reciente Constitucién brasilefia de 1988. La quinta parte es la conclusidn del trabajo, que
contiene dos capitulos sobre la relacién de los derechos humanos y el derecho a la vida
del embrion humano.

Problemas actuales de bioética (1991).”° Este trabajo, organizado por los
sacerdotes camilianos Leo(cir) Pessini (1955-2019) y Christian de Paul de Barchifontaine,
se encuentra actualmente en su decimocuarta edicién. Vale la pena recordar que la
version original de este libro circuld bajo el titulo Bioética y Salud, y tuvo al menos dos
ediciones, unaen 1987y la otra en 1990 (ver el libro descrito anteriormente). Esta versién
original fue desarrollada con el “objetivo de ayudar a los profesionales de la salud y las
partes interesadas a reflexionar, cuestionar y tener una visién de la cuestion ética en el
contexto de la salud” (p. 7). En este sentido, el libro adoptd una perspectiva secular de
compromiso con la dignidad humana. Es un trabajo que buscdé y adn busca informar al

publico brasilefio sobre los principales temas y problemas de la bioética, incluso con

76 Cf. PESSINI, L.; BARCHIFONTAINE, C.P. (Orgs.). Problemas atuais de bioética. Sdo Paulo: Loyola, 1991.
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cierto riesgo de traer problemas externos y de particular relevancia a los contextos
culturales y originales de los temas abordados. El vasto acceso a diferentes publicaciones
en otros idiomas que tienen los autores fue un factor determinante para la composicion
de la obra, incluso para su éxito editorial. El trabajo, que comenzé como un manuscrito
interno y se uso en la capacitacion ética de los profesionales de la salud en el Centro Séo
Camilo para el Desarrollo de la Administracion de la Salud (CEDAS), se organizd en cuatro
partes principales, y se modifico significativamente en relacion con el texto original que
circulaba con otro titulo unos afios antes (Bioética y salud, descrito anteriormente). La
primera parte trata de presentar los fundamentos tedricos del campo de la bioética. La
segunda parte aborda el contexto vy la situacion de la salud en Brasil, incluido el contexto
de la redemocratizacién y la creacién del Sistema Unico de Salud. La tercera parte, la mas
extensa, analiza cuestiones especificas de bioética, como la medicina y la humanizacion,
la experimentacién con seres humanos, demografia y planificacion familiar, ingenieria
genética y reproduccion asistida, aborto, suicidio, muerte, enfermedad terminal,
comunicacion de malas noticias, eutanasia, trasplante de érganos, espiritualidad de la
salud, comisiones éticas hospitalarias y cuestiones éticas epidemioldgicas. La cuarta y
ultima parte incluye la reproduccion de algunos documentos nacionales e internacionales
que abordan el tema de la dignidad humana, la ética de la investigacién y los aspectos
éticos de las profesiones de la salud. En este sentido, los autores conservaron una de las
caracteristicas mas llamativas de la bioética, a saber, su dimension pluralista y dialdgica.
La intencién era promover en las personas un sentido critico y la capacidad de decidir,
responsable y libremente, ante situaciones controvertidas, dificiles y conflictivas en las
ciencias de la vida y la salud. Asi, este trabajo fue fundamental para la difusion y el uso
como fuente de referencia para la disciplina de la bioética que comenzaba a aparecer en

algunas universidades y centros de investigacion en Brasil. Sin lugar a dudas, sus diversas
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ediciones, ampliadas y modificadas, han formado y constituido el publico brasilefio lector
de bioética.

Cuadernos de bioética (1992). Este periddico es el resultado de una iniciativa
pionera de la Arquididcesis de Belo Horizonte (MG). A fines de la década de 1980 y por
iniciativa del entonces Arzobispo de Belo Horizonte, Dom Serafim Fernandes de Aradjo
(1924-2019), se cred un grupo interdisciplinario de estudios en bioética, mas tarde
llamado el Nucleo de Estudios de Bioética (NEB). Este grupo tenia como objetivo
“promover el didlogo interdisciplinario entre los académicos, [...] con respecto a
cuestiones que implican el respeto por la vida humana y todo lo que estd destinado a
ella”.”” En 1992, este grupo de estudios fue recibido por la Pontificia Universidad Catdlica
de Minas Gerais (PUC-MG) con el deseo de representar la voz de la Iglesia Catdlica en el
mundo de la investigacién. Esta recepcién resultd en la creacion de este periddico, del
cual solo se publicaron cuatro voliumenes, a saber, v. 1, n. 1 de abril de 1992; n. 2 de
diciembre de 1993; n. 3 de diciembre de 1995; y v. 4, n. 4 de diciembre de 2000. Se
trataron varios temas en estos volimenes, de los cuales se destaca la historia de la
fundacién del Nucleo de Estudios de Bioética, fundamentos y principios de bioética,
dignidad humana, embarazo, aborto, ademas de varios aspectos de la relacion médico-
paciente.

Revista Bioética (1993).”% Como resultado de una iniciativa pionera del Consejo
Federal de Medicina (CFM), la revista tiene como objetivo fomentar una discusion
multidisciplinaria y plural de temas relacionados con la bioética y la ética médica,
centrandose en la formacion académica y la mejora constante de los profesionales de la

salud. La linea editorial y el consejo editorial adoptado por la revista son completamente

77 FERNANDES, J.S. Sobre a origem e os objetivos do nicleo de estudos de bioética. Cadernos de Bioética,
v.1,n.1,1992, p. 17-21. p. 18.
78 Disponivel em: <http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica>.
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independientes de la sesién plenaria del Consejo Federal de Medicina. La informacién
difundida y transmitida en los articulos de la revista es responsabilidad exclusiva de sus
autores, manteniendo asi la neutralidad, el respeto en relacion con la pluralidad de
opiniones, la apertura al didlogo y el debate y, fundamentalmente, el fomento de la
produccion académica en bioética. Desde el principio, la revista ha adoptado el sistema
de revision por pares, que otorga calidad y credibilidad a los textos publicados. Al
principio, la revista se publicaba cada seis meses, pero con el crecimiento de la bioética
en el pais, la revista necesitaba revisar su periodicidad y, actualmente, se publica cada
cuatro meses.”?

La dimensidn de la ética de la salud publica (1995).8° Este es un libro escrito por
Volnei Garrafa y que trata el vinculo entre la ética y la salud publica, es decir, trata esas
situaciones cotidianas de exclusiéon social y esas situaciones limite en el desarrollo
cientifico y tecnoldgico. Adopta la bioética como marco tedrico y las luchas en el campo
de la salud publica, una situacion de la que surge la preocupacion por las demandas de
salud relacionadas con los temas de situaciones persistentes y emergentes. Giovanni
Berlinguer (1924-2015), politico italiano y profesor de medicina social, en su presentacion

al libro de Volnei Garrafa, dice que

[e]ste libro representa sustancialmente el primer intento exitoso de abordar el tema con una
Optica que parte de la experiencia de un gran pais en el hemisferio sur del mundo, rico en
movimientos populares y experiencias culturales, y plagado de pobreza e injusticia, sin
guedar atrapado por fronteras o limites, sino, por el contrario, conectdndose con las
tradiciones filosoficas europeas y el debate bioético internacional (p. iii-iv).

7® Vale la pena mencionar aqui el trabajo de investigacién de Laura de Oliveira sobre la evaluacién histérica
del auge de la bioética en la segunda mitad del siglo XX, que considerd especialmente las redes intelectuales
y politicas que hicieron posible su proceso de institucionalizacion en Brasil. Segun el periodo delimitado por
el estudio, de 1993 a 2008, es decir, los primeros quince afios de publicaciones sobre bioética en Brasil,
hubo un contexto completamente nuevo que inaugurd un area permeable a los debates intelectuales y sus
aproximaciones con las transformaciones de la salud publica brasilefia (cf. OLIVEIRA, L. Revista Bioética:
ascensdo e dindmica de um campo para a ética aplicada a ciéncia no Brasil (1993-2008). 2009. 202 f.
Dissertacdo (Mestrado em Histdria). Universidade Federal de Goias, 2009).

80 Cf. GARRAFA, V. A dimens3o da ética em salde publica. S3o Paulo: Faculdade de Saude Publica da
Universidade de S3o Paulo, 1995.
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En este sentido, este trabajo de Volnei Garrafa es parte de una tradicion de
pensamiento que criticé el principialismo bioético e inicid la construccion de una relacién
politizada y critica entre la bioética y la salud publica. De hecho, es el trabajo de uno de
los principales bioéticos brasilefios, del movimiento de la salud y con una produccién
cientifica comprometida con el campo social.

La tercera margen de la salud (1996).8* Este libro de Fermin Roland Schramm,
titulado La tercera margen de la salud: ética natural, complejidad, crisis y responsabilidad
en el saber y el hacer de la salud, es su tesis doctoral en salud publica, defendida en la
Fundacién Oswaldo Cruz (Fiocruz), en 1993, y luego publicado como libro. En este
trabajo, el autor aborda el tema de la crisis de salud desde el punto de vista sanitario. Con
esta perspectiva, discute la relevancia de una ética natural compleja para el campo de la
salud publica, en particular, y trata de escapar de las principales disyunciones heredadas
de la tradicion moderna (sujeto-objeto, publico-privado, valor en si, valor por si). De esta
manera, considera las contribuciones aportadas por la epistemologia de la complejidad
al permitir un didlogo entre los dos principios fundamentales que guian los debates en
bioética, a saber, el principio de lo sagrado de la vida y el principio de la calidad de vida.
La ética natural, propuesta por Fermin Roland Schramm, considera estos principios como
mutuamente necesarios para una ética de la actualidad, que se divide entre el inevitable
politeismo de valores y normas resultantes de la secularizacion de la modernidad tardia
y los fundamentos necesarios para la sociedad pluralista actual que no puede reducirse a
un mero escepticismo epistemolégico y moral.

Iniciacidn a la bioética (1998).8> Como ejemplo de una iniciativa previa, cuando el

Consejo Federal de Medicina (CFM) cred la Revista Bioética con el propdsito de estimular

81 Cf. SCHRAMM, F.R. A terceira margem da salde: ética natural, complexidade, crise e responsabilidade
no saber-fazer sanitario. Brasilia: Editora UnB, 1996.
82 Cf. COSTA, S.L.F.; GARRAFA, V. OSELKA, G. (Orgs.). Iniciacdo a bioética. Brasilia: Conselho Federal de
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el debate sobre cuestiones éticas relacionadas con la salud, este libro intenta continuar

{

y profundizar los temas pertinentes al area, que se presentan como “una necesidad
urgente para todos aquellos que se ocupan de los problemas que afectan a la sociedad y
a cada ser humano en particular” (p. 13). El objetivo principal de este libro es ser una
introduccién a la bioética, ya que esta compuesto de textos accesibles que abordan desde
los fundamentos hasta temas variados y aspectos especificos de la bioética. Es en la
introduccién de este trabajo que aparece por primera vez la expresion “bioética
brasilefia” (p. 16), ahora consolidada, y que se presentara en otra seccidn, pero que en
ese momento aun no existia. Se puede decir que hubo, en este contexto, y entre las
personas involucradas con la bioética en Brasil, el deseo de desarrollar una bioética tipica
brasilefia, que fuera capaz de enfrentar, mediar vy, si es posible, dar respuestas a los
conflictos morales que se originaron de los diferentes temas bioéticos relacionados con
las costumbres vigentes en la sociedad brasilefia. En este sentido, este trabajo fue una
contribucion fundamental, por parte del Consejo Federal de Medicina y los autores
involucrados, para el desarrollo de una bioética originalmente brasilefia.

El mundo de la salud (1998).83 Esta revista, fundada originalmente en 1977, pasé
por cuatro momentos importantes de transformacién en su historia: i) el primer
momento tiene una caracteristica informativo-comercial y abarca el periodo desde su
fundacién hasta 1985; ii) el segundo momento tiene una caracteristica técnico-
informativa y abarca el periodo de 1986 a 1989, cuando se cambid su nombre a Hospital
— Administracion y Salud, iii) el tercer momento se caracteriza por el aspecto técnico-

cientifico y abarca el periodo de 1990 a 1994, cuando se formo el consejo editorial de la

revista; iv) el cuarto y Ultimo momento se caracteriza por ser cientifico y comenzd en

Bioética, 1998. Disponivel em:
<https://portal.cfm.org.br/images/stories/biblioteca/iniciao%20%20biotica.pdf>.
8 Disponivel em: <http://www.revistamundodasaude.com.br/index.php/principal>.
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1995. En este Ultimo periodo, la revista volvid a su nombre anterior, a saber, El mundo de
la saud, ya que su enfoque se amplié a temas que abarcaban temas tales como, por
ejemplo, bioética, educacion sanitaria, gerontologia, informatica sanitaria, salud
ambiental, salud publica, alimentacion, entre otros. En 1998, la revista fue indexada en
el indice mas importante y completo de literatura cientifica y técnica en América Latina 'y
el Caribe, a saber, la base de datos de Literatura Latinoamericana y de Caribe en Ciencias
de la Salud (LILACS). Fue el afio de la indexacion internacional que decidi indicar como
fecha de publicacién de esta revista con una contribucion significativa a la bioética, ya
que los numeros monograficos dedicados exclusivamente a la bioética son todos
posteriores a este afo. Asi, la internacionalizacion y la organizacion de volumenes
monograficos de bioética fueron decisivas para la indicacion, en vista de la visibilidad
generada por el indexador y el espiritu pionero del Centro Universitario Sdo Camilo en
publicaciones sobre bioética.®* Ademads, esta revista publica articulos cientificos
pertinentes para actualizar y profundizar el conocimiento en diferentes areas,
estimulando el debate sobre temas amplios relacionados con la salud, ademads de alentar
a los profesionales e instituciones a mejorar la calidad y la gestidn de los servicios.
Bibliografia brasilefia de bioética (2002).8> Este libro, organizado por la
antropodloga vy cientifica de la informacion Katia Soares Braga, relune la produccion
bibliografica brasilefia en el periodo de doce afios, de 1990 a 2002, “el periodo mas

importante para la institucionalizacién y difusion de la bioética en el pais”.®® El objetivo

84 Cf. PESSINI, L.; BARCHIFONTAINE, C.P.; PRADO, M.M. Bioética no Brasil: producdes cientificas e
perspectivas. ANJOS, M.F.; SIQUEIRA, J.E. (Orgs.). Bioética no Brasil: tendéncias e perspectivas. Aparecida,
SP: Ideias & Letras, 2007. p. 213-235. p. 226. Agregue aqui, al espiritu pionero del Centro Universitario Sdo
Camilo, la publicacién de una revista semestral dedicada a la bioética, Revista Bioethikos, que comenzd en
2007 y se suspendié en 2014. Las ediciones publicadas de esta revista estan disponibles en este enlace:
<https://saocamilo-sp.br/bioethikos>.

85 Cf. BRAGA, K.S. Bibliografia bioética brasileira: (1990-2002). Brasilia: Letras Livres, 2002.

8 BRAGA, K.S. Agradecimento. BRAGA, K.S. Bibliografia bioética brasileira: (1990-2002). Brasilia: Letras
Livres, 2002. p. 7.
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principal de esta publicacién es organizar el pensamiento bioético brasilefio para facilitar
la investigacion y el acceso a la informacion sobre bioética para todas las personas
interesadas en el tema. La razén indicada para tal delimitacion temporal es que la década
de 1990 fue “un periodo fundamental para la consolidacidon de la bioética, con una gran
produccion bibliografica especializada en Brasil. Por otro lado, el afio 2002 representa la
etapa de maduracion de la bioética nacional”.?’ En este sentido, conocer la produccion
bibliografica brasilefia de este periodo es extremadamente importante para el mapeo de
la bioética en Brasil. Las bases y fundamentos de la bioética brasilefia se presentaron en
este periodo y, poco a poco, maduraron. La produccidn bioética expresiva del periodo,
que marca dicha maduracion, se presenta y organiza en el libro en forma de temas, como
sigue: aborto, SIDA, asignacién de recursos, bioética, bioética feminista, cédigo de ética,
comité de ética, comité de ética en investigacidn, anticoncepcion, donacion y transfusion
de sangre, donacidn y trasplante de dérganos y tejidos, error médico, ética biomédica,
eugenesia, experimentacion humana, genética, relacidon profesional-paciente,
reproduccion humana asistida, salud sexual y reproductiva y transexualidad.

Qué es la bioética (2002).88 En este libro destinado a estudiantes universitarios de
pregrado, una caracteristica de la famosa serie de libros de vocabulario introductorios y
faciles de usar, Coleccion Primeiros Passos, de la cual este trabajo es parte, se presenta la
bioética, por las autoras Debora Diniz y Dirce Guilhem, como un discurso sobre la
tolerancia. El reconocimiento de la pluralidad moral de la humanidad y la idea de que
diferentes creencias y valores rigen temas como el aborto, la eutanasia y la clonacion,
hicieron imperativo estructurar una disciplina académica que reflexione sobre estos

conflictos, que son frecuentes en el campo de la salud. En el contexto de la publicacion

8 BRAGA, K.S.; DINIZ, D. Introducdo. BRAGA, K.S. Bibliografia bioética brasileira: (1990-2002). Brasilia:
Letras Livres, 2002. p. 9-14. p. 10.
88 Cf. DINIZ, D.; GUILHEM, D. O que ¢ bioética. Sdo Paulo: Brasiliense, 2002.
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de este texto, habia pocos libros introductorios de bioética en Brasil, raros fueron escritos
por brasilefios y, en general, son trabajos compilados y tematicos. Este libro, sin embargo,
presenta una redireccion del estilo tradicional de presentar la bioética en Brasil, eligiendo
partir de teorias y sus criticas, lo que permite al lector familiarizarse con el tema vy
reflexionar sobre situaciones de conflicto moral.

Revista Brasilefia de Bioética (RBB) (2005).2° Esta revista es el canal oficial de
comunicaciény publicacion de la Sociedad Brasilefia de Bioética (SBB). Diez afios después
de su fundacién, en 1995, la entidad presentd su revista cientifica a Brasil, que ha
contribuido decisivamente a la maduracion de la bioética en el pais. Desde su creacion,
en 2005, la edicién se realizd bajo la coordinacion y responsabilidad de la Catedra
UNESCO de Bioética de la Universidad de Brasilia, que trabaja junto con un grupo de
Editores Asociados y un Consejo Editorial compuesto por investigadores en el campo. La
revista tiene como objetivo difundir la produccién cientifica de la bioética brasilefia y
latinoamericana, con el objetivo de contribuir a la construccion de una visién de la
bioética cada vez mas contextualizada, madura y pluralista. Los articulos publicados por
la revista son relevantes para el area de la bioética, pero de manera especial, para su
fundamentacion epistemoldgica y para las situaciones persistentes y emergentes que
estudia la disciplina. Ademas, vale la pena recordar que en el mismo aflo en que se lanzo
la revista, la UNESCO presentd su Declaracién Universal de Bioética y Derechos Humanos
(2005), que ha brindado reconocimiento y visibilidad al drea en el contexto internacional.
En palabras del editor-jefe, Volnei Garrafa, en el editorial de apertura de la revista, “[es]
esencial registrar el papel decisivo de las posiciones brasilefias y latinoamericanas en las

duras discusiones en Paris, en la lucha por la construccion de un contenido bioético mas

8 Disponivel em: <https://periodicos.unb.br/index.php/rbb>.
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completo y adecuado a la realidad de naciones del tercer mundo”.*°

VI. INICIATIVAS INSTITUCIONALES EN BIOETICA®?

La bioética se institucionalizd en Brasil en la década de 1990, pero a principios de esa
década aun no se habia consolidado. En este contexto, surgieron iniciativas
institucionales que contribuyeron a este fin. Por esta razén, esta seccidon presenta
acciones pioneras para reconstruir tales iniciativas en la historia de la bioética en Brasil.

|II

Se entiende, y este sera el supuesto asumido aqui, que la bioética en Brasil “nacié de
iniciativas concretas por parte de personas que asumieron en sus contextos una reflexién
ética”.?? También es importante sefialar que muchas de estas iniciativas son anteriores a
la fundacion de la Sociedad Brasilefia de Bioética, que se ha convertido en el lugar
privilegiado de convergencia, ya que asumid que “la participacion de personas de otras
areas es indispensable” 3

Pontificia Universidad Catdlica de Rio Grande do Sul (PUCRS). El Programa de

Postgrado en Medicina y Odontologia de esta institucién comenzé en 1988 para ofrecer

un curso de bioética a sus estudiantes.’* “Esta es la primera universidad brasilefia que

% GARRAFA, V. Editorial. Revista Brasileira de Bioética, v. 1, n. 1, 2005, p. 5-6. p. 5. Disponivel em:
<https://periodicos.unb.br/index.php/rbb/article/view/8061/6603>.

91 Gran parte de la informacién presentada en esta seccidn fue recopilada, organizada y desarrollada a
partir de una columna de bioética, que buscaba informar al publico sobre las iniciativas institucionales
existentes en Brasil, de los Cadernos de Etica em Pesquisa, de la Comisién Nacional de Etica en Investigacién
(CONEP). (COMISSAO NACIONAL DE ETICA EM PESQUISA (CONEP). Cadernos de ética em pesquisa, ano |,
n. 2, novembro de 1998, p. 14-18. Disponivel em:
<http://conselho.saude.gov.br/docs/doc ref eticapesqg/cadernos%20de%20etica%202.pdf>). Se
recopilaron otros datos de la informacién disponible en los sitios web de las iniciativas institucionales, como
se se indica en cada caso.

92 HOSSNE, W.S.; ALBUQUERQUE, M.C.; GOLDIM, J.R. Nascimento e desenvolvimento da bioética no Brasil.
ANJOS, M.F.; SIQUEIRA, J.E. (Orgs.). Bioética no Brasil: tendéncias e perspectivas. Aparecida, SP: Ideias &
Letras, 2007. p. 143-160. p. 144.

93 HOSSNE, W.S.; ALBUQUERQUE, M.C.; GOLDIM, J.R. Nascimento e desenvolvimento da bioética no Brasil.
ANJOS, M.F.; SIQUEIRA, J.E. (Orgs.). Bioética no Brasil: tendéncias e perspectivas. Aparecida, SP: Ideias &
Letras, 2007. p. 143-160. p. 148.

9 Cf. CLOTET, J. Bioética: uma aproximacdo. Porto Alegre: EDIPUCRS, 2003. p. 46. Cf. KIPPER, D.J.
Introdug3o. KIPPER, D.J. (Org.). Etica: teoria e pratica: uma visdo multidisciplinar. Porto Alegre: EDIPUCRS,
2006. p. 11.
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estructurd un programa académico con la preocupacion de preparar a los profesionales
de la salud para enfrentar los problemas y dilemas de la bioética”.®> Entre los
responsables estaban: Joaquim Clotet, y mas tarde, Délio José Kipper y Jussara de
Azambuja Loch. En 1990, Robert M. Veatch, del Kennedy Institute of Ethics, visité el
programa como profesor visitante. También en 1990, el Hospital San Lucas, de la misma
institucidn, cred su Comité de Etica en Investigacién. Esta iniciativa pionera se fue
consolidando gradualmente como un centro de investigacion en bioética en el pais. La
organizacion de congresos nacionales e internacionales, cursos de actualizacion y el flujo
constante de personas vinculadas a la bioética, desde el pais y el extranjero, crearon un
ambiente favorable para la investigacidn en bioética y impulsaron a la institucion como
uno de los principales centros de investigacion en bioética en el pais. Todo este
crecimiento también estuvo acompafiado por una enorme produccién académica en el
area. Como resultado de este proceso de crecimiento expresivo en bioética, no solo a
nivel local, sino también a nivel nacional e internacional, en 2007, se cred el Instituto de
Bioética, que reunid a un grupo de profesores universitarios, investigadores y estudiantes
interesados en bioética. El instituto desarrolld actividades dedicadas a la investigacion y
estudios de posgrado y tuvo como objetivo contribuir al desarrollo de una cultura en el
area de la bioética, que fue de gran relevancia para la institucion y para la sociedad en
general. El instituto se suspendid en 2015, debido a una reorganizacion institucional de
la Pontificia Universidad Catdlica de Rio Grande do Sul y sus miembros regresaron a sus
areas originales o se convirtieron en parte de otros organismos, como el Centro de
Bioética y Ciencias Penales, la Oficina de Integridad en Investigacion y el Instituto del

cerebro.

9 PESSINI, L.; BARCHIFONTAINE, C.P.; PRADO, M.M. Bioética no Brasil: producdes cientificas e perspectivas.
ANJOS, M.F.; SIQUEIRA, J.E. (Orgs.). Bioética no Brasil: tendéncias e perspectivas. Aparecida, SP: Ideias &
Letras, 2007. p. 213-235. p. 221.
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Junto a este desarrollo expresivo de la bioética, en el dmbito de la Pontificia
Universidad Catodlica de Rio Grande do Sul, a fines de la década de 1990, y dirigido por
Joaquim Clotet, entonces vicerrector de la universidad y responsable de la organizacién
del Il Congreso Brasilefio de Bioética, en 1999, se fundd la Sociedad Rio-Grandense de
Bioética (SORBI). Es una sociedad sin fines de lucro y esta compuesta por asociados que
desean discutir, promover y difundir la bioética. Es la instancia regional en el estado de
Rio Grande do Sul (RS) de la Sociedad Brasilefia de Bioética (SBB). La primera junta se
constituyd de la siguiente manera: presidente, Joaquim Clotet; vicepresidente, José
Roberto Goldim; 12 secretario, Délio José Kipper; 22 secretaria, Mariangela Badalotti; 19
tesorero, Marcos Nestrovski; 22 tesorera, Liliane Yurgel. Consejo Fiscal: Carlos Fernando
Francisconi, Marilia Gerhardt de Oliveira y Jussara de Azambuja Loch. También cabe
destacar, entre sus miembros y otros incorporados posteriormente: Alvaro Luiz
Montenegro Valls, Jaderson Costa da Costa, José Roberto Goldim, José Roque Junges,
Draiton Gonzaga de Souza, Ricardo Timm de Souza, Paulo Vinicius Sporleder de Souza,

Anamaria Gongalves dos Santos Feijo, Jodo Batista Blessmann Weber y Livia Haygert

Pithan.
Tabla sinéptica de los principales eventos de bioética organizados por PUCRS
Edicion Nombre Mes, Afio Tema
| Bioética Sur Noviembre, 1999
11%% Congreso Brasilefio de Bioética Julio, 2000 Bioética y calidad de vida.
Il Bioética Sur Noviembre, 2001
[ Bioética Sur 2003
IV Bioética Sur Octubre, 2005 Bioética y derechos humanos
Il Coloquio Internacional de Bioética Junio, 2006 Bioética, biotecnologia 'y
biopolitica
Vv Bioética Sur Noviembre, 2006
Vi Bioética Sur Octubre, 2008 Bioética y vulnerabilidad de los
ancianos
[ Encuentro Internacional del 2010 Genética forense: perspectivas y
Instituto de Bioética controversias
VI Bioética Sur Noviembre, 2010 Bioética y salud mental.
Vil Bioética Sur Mayo, 2012 Bioética y derechos humanos:

didlogos entre reproduccién
asistida y genética

% Realizado en conjunto con el | Congresso de Bioética do Cone Sul.
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Il Encuentro Internacional del Noviembre, 2012 El concepto de bioética hoy
Instituto de Bioética

[ Encuentro Internacional del 2014 Integridad de la investigacion
Instituto de Bioética

IX Bioética Sur Octubre, 2015 Vulnerabilidad: la vida humanay

no humana en debate
[ Coloquio Internacional de Bioética  Noviembre, 2015 Bioética, neuroética y derecho
IV Coloquio Internacional de Bioética  Septiembre, 2019  Bioética, neuroética y emociones

Fuente: el autor.

Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA). Esta institucion alberga el Nucleo
Interinstitucional de Bioética, que estd compuesto por profesionales y estudiantes
vinculados a la Universidad Federal de Rio Grande do Sul (UFRGS), el Hospital de Clinicas
de Porto Alegre (HCPA) y la Pontificia Universidad Catélica de Rio Grande do Sul (PUCRS).
Este nucleo estd vinculado a la Comité de Etica e Investigacidn en Salud, creada en 1989
y vinculada al Grupo de Investigacion y al Programa de Posgrado del Hospital de Clinicas.
Esta comisidn actla como un Comité de Etica en Investigacién para todos los proyectos
realizados dentro de la institucién. Las actividades de ensefianza en bioética comenzaron
en 1990, cuando la institucion, en colaboracién con la Fundacion Fulbright, ofrecid un
curso intensivo de bioética con la participacién de Robert M. Veatch, del Kennedy
Institute of Ethics. A partir de ahi, la disciplina de la bioética se convirtié en parte del
Programa de Postgrado en Medicina: Medicina Clinica, en la Universidad Federal de Rio
Grande do Sul (UFRGS). Este grupo ha llevado a cabo y desarrollado numerosas
actividades, cursos de capacitacion en bioética y ética de la investigacion y servicios de
asesoramiento cientifico, ademas de ayudar a muchas otras instituciones a implementar
sus Comités de Etica en Investigacién. Cabe destacar, entre sus miembros: Carlos
Fernando Francisconi y José Roberto Goldim, quien ha mantenido, desde 1997, una
pagina de bioética en linea, considerada una de las mejores del pais.®’ José Roberto

Goldim se ha dedicado al andlisis de dilemas éticos desde la década de 1980, cuando

97 Cf. GOLDIM, J.R. P4gina de bioética. 2019. Disponivel em: <https://www.ufrgs.br/bioetica/bioetica.htm>.
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evalud la ética de los proyectos cientificos presentados al Hospital de Clinicas de Porto
Alegre, con la Unica referencia a la Declaracidon de Helsinki. Un poco mas tarde, en 1992,
sugirid al hospital un proyecto vinculado a la bioética clinica, el primero de su tipo en
implementarse en el pais.®®

Centro Universitario Sdo Camilo (CUSC). Un centro de ensefianza e investigacion
con un papel pionero en bioética, ya que han contribuido a su desarrollo a través de
cursos, organizacién de congresos, publicacion de libros y diversas colaboraciones en
revistas. Entre las publicaciones en bioética, destaca la revista £/ mundo de la salud,
fundada en 1977, con produccién especializada para profesionales de la salud (consulte
la revista descrita anteriormente). En 1987, produjo el primer texto didactico de bioética
para profesionales de la salud, originalmente titulado Bioética y salud, y mas tarde
publicado como Problemas actuales de bioética (1991, actualmente en su decimocuarta
edicion), por Leo Pessini y Christian de Paul de Barchifontaine (verifique ambos trabajos
descritos anteriormente).®® Junto con Ediciones Loyola, el editor del Centro Universitario
Sdo Camilo ayudod a formar el mejor y mas grande catdlogo de bioética disponible hoy en
Brasil. Ademas de haber contribuido significativamente a la publicacion y difusién de la
bioética en Brasil, en este centro de ensefianza se encuentra el Centro de Estudios e
Investigacion en Bioética, en el que se realizan actividades relacionadas con el Comité de

Etica en Investigacién y el Curso de Especializacién en Bioética y Pastoral de la Salud. En

% Cf. GENRO, B.P.; VIANNA, F.S.; DALMOLIN, G.S.; RAYMUNDO, M.M.; GOLDIM, J.R. 25 anos de bioética
clinica no HCPA: um pioneirismo que se renova. Clinical and Biomedical Research, v. 38, n, 3, 2018, p. 203-
205. Disponivel em: <https://seer.ufrgs.br/hcpa/article/view/87256>. Cf. GOLDIM, J.R.; FRANCISCONI, C.F.
Os comités de ética hospitalar. Revista de Medicina ATM, v. 15, n. 1, 1995, p. 327-334. Disponivel em:
<https://www.ufrgs.br/bioetica/comitatm.htm>. Cf. GOLDIM, J.R.; FRANCISCONI, C.F.; MATTE, U.;
RAYMUNDO, M.M. A experiéncia dos comités de ética no Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Revista
Bioética, V. 6, n. 2, 1998, p. 211-216. Disponivel em:
<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista bioetica/article/view/350>.

% Cf. PESSINI, L.; BARCHIFONTAINE, C.P.; PRADO, M.M. Bioética no Brasil: producdes cientificas e
perspectivas. ANJOS, M.F.; SIQUEIRA, J.E. (Orgs.). Bioética no Brasil: tendéncias e perspectivas. Aparecida,
SP: Ideias & Letras, 2007. p. 213-235. p. 226. Cf. PESSINI, L. BARCHITONTAINE, C.P. Problemas atuais de
bioética. Sdo Paulo: Loyola, 2014.
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2004, comenzé el primer programa de bioética en el pais, a nivel de maestria, y en 2010,
a nivel de doctorado. Debido a los resultados y al aumento de la produccién académica,
el Programa de Posgrado en Bioética cred la Revista Bioethikds en 2007. Por razones
econdmicas, esta revista se suspendid, en 2014, junto con el programa de posgrado en
bioética. Entre sus miembros, destacan: Hubert Lepargneur, Christian de Paul de
Barchifontaine, Leocir Pessini, Marcio Fabri do Anjos.

Instituto Oscar Freire. Facultad de Medicina. Universidad de Sdo Paulo (USP). Este
centro de ensefianza ha promovido y organizado numerosos dias y seminarios de bioética
y ha colaborado en varias publicaciones. Entre otras iniciativas, tiene un Grupo de Estudio
de Bioética, que busca agregar ideas y pensamientos y promover el curso de
Especializacion en Bioética. El grupo de estudio redne a miembros de otros sectores de
la universidad, como la Facultad de Medicina, la Facultad de Odontologia, la Facultad de
Enfermeria, la Facultad de Derecho, la Facultad de Salud Publica y el Instituto de
Psicologia. Con este fin, desarrolla acciones que tienen como objetivo promover
intercambios con instituciones nacionales e internacionales que se ocupan del tema de
la bioética, para la capacitacién y mejora de profesionales en el area, desarrolla
investigacion conjunta, brinda servicio a la comunidad, a través de cursos de capacitacién
y actualizacién, difundiendo informacién y estimulando el debate ético y bioético,
llevando a cabo intervenciones en los medios a través de manifestaciones
cientificamente estructuradas y actualizadas, y llevando a cabo una investigacion
sistematica con la oferta de una beca para estudiantes de diferentes areas de formacion.
Entre sus miembros, destacan Daniel Romero Muiioz, Claudo Cohen, Reinaldo Ayer de
Oliveira, Paulo Antonio de Carvalho Fortes (1951-2015), Elma Zoboli y Marco Segre. Esta

institucion educativa también es conocida como la escuela de la bioética de reflexion
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autonoma, defendida por Cohen y Segre. 1%

Todavia en el estado de S3o Paulo, hay dos iniciativas muy importantes. El Consejo
Regional de Medicina de S3do Paulo (CREMESP) mantiene su Centro de Bioética, una
pagina en linea constantemente actualizada con contenido de bioética.'% También existe
la iniciativa vinculada al Grupo de Investigacién en Etica y Bioética, de la Universidade
Presbiteriana Mackenzie (UPM). Este grupo de investigacion esta vinculado al Curso de
Filosofia y al Programa de Postgrado en Educacién, Arte e Historia de la Cultura y tiene
como objetivo integrar los esfuerzos para promover un amplio debate sobre diversos
aspectos que se ajustan a la reflexién bioética. La formacién académica en una
perspectiva interdisciplinaria es tradicional en esta institucién.

Universidad de Brasilia (UnB). El Centro de Estudios de Salud Publica de esta
universidad ha dedicado parte de su investigacion al tema de la bioética, desde 1994. Al
principio, como nucleo tematico y de forma integrada al Centro de Estudios Avanzadosy
Multidisciplinarios, y, mas tarde, en 1997, como Nucleo de Estudios e Investigacidon en
Bioética. La creacion del nucleo fue el resultado natural de un estudio postdoctoral,
realizado entre 1991 y 1993, en la Universita La Sapienza, en Roma, con Giovanni
Berlinguer, por Volnei Garrafa. Debido a la naturaleza de su campo basico de actividad,
la salud publica, el nucleo tuvo en sus inicios una estrecha relacién con el Departamento
de Salud Colectiva de la Facultad de Ciencias de la Salud, de |la Universidad de Brasilia.
Como resultado, fue la creacién del Programa de Posgrado en Ciencias de la Salud en
1995, con una linea de investigacion en bioética y la oferta regular de disciplinas en el

area. Dentro de este nuevo contexto de crecimiento, en 1998, se cred el primer curso de

100 Cf, SEGRE, M.; COHEN, C. (Orgs.). Bioética. 2 ed. S30 Paulo: EDUSP, 1999. Cf. SEGRE, M. (Org.). A questdo
ética e a salde humana. S3o Paulo: Editora Atheneu, 2006.

101 Cf. CENTRO DE BIOETICA. Conselho Regional de Medicina de S30 Paulo (CREMESP). Disponivel em:
<http://www.bioetica.org.br>.
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posgrado Lato Sensu en Bioética en el pais y se dedicé genuinamente a la bioética secular.
Este curso continud ofreciéndose anualmente hasta 2016, con 17 ediciones
ininterrumpidas que hasta ahora han capacitado a mas de 500 especialistas en bioética
para Brasil y algunos paises de América Latina. En 2005, el Centro de Estudios e
Investigacion en Bioética fue oficialmente llamado la Cdtedra UNESCO de Bioética de la
Universidad de Brasilia, cuando recibié formalmente el certificado internacional de
calidad académica, otorgado por la Organizacién de las Naciones Unidas para la
Educacion, la Ciencia y la Cultura. Cultura (UNESCO), con la que se ha asociado desde
entonces. En 2008, como resultado de una construccion madurada por varios afios de
experiencia nacional e internacional en el area, la Cdtedra UNESCO de Bioética propuso
la creacién del primer Programa de Postgrado Stricto Sensu en Bioética de una
universidad publica en el pais, en las modalidades de maestria y doctorado, que comenzd
sus actividades en agosto del mismo afio. Ademas de ser un centro de ensefianza e
investigacion en bioética, reconocido a nivel nacional e internacional, ha mantenido
relaciones de cooperacidn con diversas organizaciones, universidades e instituciones en
Brasil, América Latina, América del Norte, Europa y Africa. Entre sus investigadores, del
Centro de Estudios e Investigacion en Bioética u otros sectores de la Universidad de
Brasilia, destacan los siguientes: Volnei Garrafa, Dirce Guilhem, Débora Diniz, Claudio

Fortes Garcia Lorenzo, Aline Albuquerque Sant'Anna de Oliveira y muchos otros.1%?

Tabla sindéptica de los principales eventos de bioética organizados por la Catedra de Bioética

Edicion Nombre Mes, afio Tema
Il Congreso Brasilefio de Bioética Marzo, 1998 Bioética en el siglo XXI
[l Encuentro Luso-Brasileiro de Octubre, 2002 La ensefianza de la bioética
Bioética
[\/203 Congreso Brasilefio de Bioética Noviembre, Bioética, poder e injustica
2002
102 Cf. PPGB: Programa de Pés-Graduacdo  em Bioética. Disponivel em:

<https://fs.unb.br/index.php?option=com content&view=article&id=79&Itemid=689>.
103 Realizado em conjunto como o VI Congresso Mundial de Bioética.
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X104 Congreso Brasilefio de Bioética Septiembre, Una década después: bioética(s),
2011 poder(es) e injusticia(s)
v Congreso Internacional da Noviembre, Bioética, derechos humanos e
Redbioética/UNESCO 2012 inclusién social
Vi Congreso Internacional da Noviembre, Bioética frente a violaciones de
Redbioética/UNESCO 2018 derechos humanos: 70 afios

después de su proclamacion
Fuente: el autor.

Escuela Nacional de Salud Publica (ENSP), Fundacion Oswaldo Cruz (FIOCRUZ).
Esta institucion ha realizado una importante contribucién, basada en su Departamento
de Ciencias Sociales y el desempefio de Fermin Roland Schramm, en el drea de la reflexion
bioética sobre la interfaz con la salud. Ha estado promoviendo interesantes reuniones de
bioética y ha contribuido significativamente a la produccién bioética en el pais. Entre sus
actividades mas significativas, se encuentra la creacion del Programa de Postgrado en
Bioética, Etica Aplicada y Salud Publica (PPGBIOS, maestria y doctorado), creado en 2010,
y en asociacion entre la Universidad Federal de Rio de Janeiro (UFRJ), la Fundacién
Oswaldo Cruz (FIOCRUZ), la Universidad Estatal de Rio de Janeiro (UERJ) y la Universidad
Federal Fluminense (UFF).1% Entre sus investigadores, destacan los siguientes: Fermin
Roland Schramm, Marisa Paldcios da Cunha y Melo de Almeida Rego, Olinto Pegoraro
(fallecido en 2019), Sergio Tavares de Almeida Rego y Marlene Braz. La sede en Brasilia
de la Fundacién Oswaldo Cruz mantiene el Centro de Estudios de Bioética y Diplomacia
en Salud (NETHIS), creado en 2010, cuyo propdsito es promover la reflexiéon sobre la
confluencia de tres campos cientificos y profesionales, a saber, la bioética, la diplomacia
y la salud publica. Su concepcidn interdisciplinaria refleja la importancia progresiva de la
106

salud en el contexto de las relaciones internacionales guiadas por valores bioéticos.

Dentro del ambito de la Universidad Federal de Rio de Janeiro, el area de bioética se cred

104 Realizado en conjunto com el | Congreso Brasilefio de Bioética Clinica.

105 Cf. PPGBios: Programa de Pds-Graduacdo em Bioética, Etica Aplicada e Salide Publica. Disponivel em:
<http://www.ppgbios.ufri.br/index.php/pt-BR/>.

106 Cf. NETHIS: Nucleo de Estudos sobre Bioética e Diplomacia em Saude. Disponivel em:
<https://bioeticaediplomacia.org>.
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en 2009 en el Instituto de Estudios de Salud Colectiva, denominado Nucleo de Bioética 'y
Etica Aplicada (NUBEA). Este nucleo fue creado para ser un polo de debates sobre
cuestiones éticas actuales y para enfrentar los desafios actuales. En 2010, en una
iniciativa innovadora, participd en la creacién del Programa de Postgrado en Bioética,
Etica Aplicada y Salud Publica. La creacién del programa stricto sensu confirmé la
demanda de la inclusién del debate bioético en todos los dmbitos.20’

Nucleo de Bioética Londrina y Nucleo de Bioética Curitiba. El primero de estos
nucleos fue uno de los pioneros de la bioética en Brasil, con actividades desde principios
de la década de 1990. Sin embargo, fue en 1995 que se forma el primer grupo de estudios
en bioética en Londrina, en el estado de Parand. En 1997, se crearon el Comité de Etica
en Investigacion y el Comité de Bioética del Hospital Universitario Regional del Norte de
Parand. Asi, el Nucleo de Bioética de Londrina surgié como resultado de la integracion de
profesores y otras personas interesadas en la bioética que trabajaban en la Universidad
Estatal de Londrina (UEL). Como resultado de esta integracién, el grupo cred un Curso de
Especializacion en Bioética, un Grupo de Investigacidn en Bioética, introdujo la disciplina
de Bioética en cursos de pregrado y también cred un Grupo de Estudio en Cuidados
Paliativos. Sus miembros participaron y organizaron varios eventos de capacitacién en
bioética, con una importante producciéon académica. De este grupo, destacan las
actuaciones de José Eduardo Siqueira, Lourenco Zancanaro y Nilza Maria Diniz. En
Curitiba, el Consejo Regional de Medicina de Parana (CRM-PR) promovid las primeras
actividades educativas en bioética y, desde 1998, los Comités de Etica en Investigacién
aparecieron en varios hospitales de la ciudad. En 2001, se formd un grupo de estudio en
la Pontificia Universidad Catdlica de Parana (PUCPR), que en los afios siguientes recibid

el apoyo de otras instituciones, en particular la Universidad Federal de Parana (UFPR) y

107 Cf. NUBEA: NUcleo de Bioética e Etica Aplicada. Disponivel em: <http://nubea.ufri.br/index.php>.
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las Facultades Pequefio Principe (FPP), y asi se cred el Nucleo de Bioética Curitiba. En
2007, surgio el Regional Parana de la Sociedad Brasilefia de Bioética, con la integracion
de los nucleos de Londrina y Curitiba. A partir de ese momento, hubo una mayor
integracion en el estado con la accion conjunta de los dos centros principales y con la
propuesta de fortalecer la bioética en otras ciudades del estado. Como resultado de esta
integracion, se destacan dos ediciones del Congreso Internacional Iberoamericano de
Bioética, una edicion del Congreso Luso-Brasilefio de Bioética y otras dos ediciones del
Congreso Brasilefio de Bioética. En 2013, la Pontificia Universidad Catdlica de Parana cred
su Programa de Postgrado en Bioética (maestria), que es parte de la trayectoria
institucional de mds de una década de preocupacion con temas bioéticos, especialmente
después de la formacién del Nicleo de Bioética, de la constitucidn del Comité de Etica en
Investigacion (CEP) y el Comité de Etica en el Uso de Animales (CEUA). Actualmente, el
estado de Parana cuenta con la participacion de docenas de bioéticos presentes en las
diversas ciudades del estado con sus Nucleos de Estudios de Bioética (NEB) que relinen a

los interesados en debatir temas que involucran el mundo de la vida y, especialmente, de

la salud.

Tabla sindptica de los principales eventos de bioética organizados en el estado de Parana.

Edicion Nombre Mes, Afio Tema
V|08 Congreso Brasilefio de Bioética Noviembre, Bioética, ambiente y vida humana
2005
V11209 Encuentro Luso-Brasilefio de Septiembre, Bioética y diversidad
Bioética 2014
X110 Congreso Brasilefio de Bioética Septiembre, Bioética y desigualdades
2015
111 Congreso Internacional Ibero- Julio, 2016 Fundamentacién de la bioética en
Americano de Bioética debate

108 Realizado en la ciudad de Foz do Iguazi e en conjunto com el | Congreso de Bioética del Mercosur.

109 Realizado en conjunto com el Il Encuentro Luséfono de Bioética y Ill Encontro de Bioética do Parand.
OBS.: la segunda edicion del Encuentro Luséfono de Bioética tuvo lugar en dos ocasiones, en 2012 y 2014,
por lo que la repeticion no esta clara.

110 Realizado en conjunto con el /Il Congreso Brasilefio de Bioética Clinica.

111 Realizado en conjunto con el VIl Congreso de Humanizacion y Bioética.
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1112 Congreso Internacional Ibero- Junio, 2018 Cuidados paliativos y derechos
Americano de Bioética humanos
11213 Congreso Internacional Ibero- Junio, 2020 Bioética, salud e inclusién

Americano de Bioética
Fuente: el autor.

Anis: Instituto de Bioética.'** Es una organizacion feminista, no gubernamental y
sin fines de lucro que busca promover la ciudadania, la igualdad y los derechos humanos
para las mujeres y otras minorias. Anis fue fundada en 1999, en Brasilia, por un grupo de
investigadoras feministas. La idea era realizar una investigacién académica con una
matriz de género y derechos humanos para proporcionar informacién y datos confiables
para la intervencion social. Anis fue la primera organizacién no gubernamental, sin fines
de lucro, centrada en la investigacion, el asesoramiento y la capacitacién en bioética y
género en América Latina. Con sede en Brasilia, Anis desarrolla sus actividades con un
equipo multidisciplinario de profesionales con amplia experiencia en investigacion social,
defensa politica, litigios estratégicos y proyectos de comunicacién sobre violaciones y
defensa de derechos, en campos como derechos sexuales, derechos reproductivos,
discapacidad, salud mental, violencia y sistemas penales y socioeducativos. Con los afios,
su agenda feminista se ha ampliado para abarcar varios temas de derechos humanos,
como cuestiones de género, la agenda LGBT, discapacidad, salud mental, derechos
sexuales y reproductivos, secularismo, violencia contra las mujeres y grupos vulnerables,
acceso a justicia, acceso a la salud, entre otros. Entre sus miembros, se destaca la brillante
actuacion de Debora Diniz y Dirce Guilhem. En 2000, Anis fundd Letras Livres, una
editorial académica en el campo de los derechos humanos, la bioética y la salud. Desde
su creacién, el editor ha desarrollado un trabajo importante para difundir y difundir el

conocimiento producido por sus investigadores y colaboradores en todo el pais, con sede

112 Realizado en conjunto con Vil Congreso de Humanizacién y Bioética.
113 Realizado eb conjunto con el IX Congresso de Humanizacion y Bioética.
114 ANIS: Instituto de Bioética. Disponivel em: <https://anis.org.br>.
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en universidades federales y privadas, ademas de centros de investigacion. Con mas de
treinta libros publicados, Letras Livres se ha consolidado como una editorial innovadora
y una alternativa de alto nivel para publicaciones académicas.

Otras iniciativas. A fines de la década de 1990 y principios de la década de 2000,
habia un sitio web llamado Red de informacidn bioética (RIB): Bioética y teoria feminista
y antirracista, con sede en Belo Horizonte (MG) y coordinado por la médica Fatima
Oliveira (1953-2017), resultado de una investigacion realizada como becaria de la
Fundacién Carlos Chagas, en 1996, y cuyo cardacter fue la difusion y popularizacién de la
bioética desde la perspectiva de la teoria feminista y antirracista.!*> Fatima Oliveira fue
una ardiente defensora del Sistema Unico de Salud (SUS), investigadora de la salud de Ia
mujer, la poblacién negra y una incansable defensora de los derechos sexuales vy
reproductivos, miembro de varias redes, como la Red Nacional Feminista de Salud,
Derechos Sexuales y Derechos Reproductivos y la Red de Salud de la Mujer de América
Latina y el Caribe. ONU Mujeres describio su trabajo como “un legado feminista valorado,
que articula cuestiones de género y raza”.''® Como investigadora, abrié un campo de
pensamiento y estudio al escribir una tesis sobre bioética feminista, no racista y no
sexista, publicd libros, articulos y mantuvo columnas durante afios en blogs y
periddicos. !’

Todavia en el estado de Minas Gerais, la Universidad del Vale do Sapucai (UNIVAS)

115 Cf. COMISSAO NACIONAL DE ETICA EM PESQUISA. Cadernos de ética em pesquisa, ano |, n. 2, novembro
de 1998, p. 17. Disponivel em:
<http://conselho.saude.gov.br/docs/doc ref eticapesqg/cadernos%20de%20etica%202.pdf>).

116 GASMAN, N. Nota de pesar pelo falecimento da médica Fatima Oliveira. Disponivel em:
<http://www.onumulheres.org.br/noticias/nota-de-pesar-pelo-falecimento-da-medica-fatima-oliveira/>.
117 Entre sus obras, destacan las siguientes: OLIVEIRA, F. Engenharia genética: o sétimo dia da criacdo. Sdo
Paulo: Moderna, 1995. OLIVEIRA, F. Bioética: uma face da cidadania. S3o Paulo: Moderna, 1997. OLIVEIRA,
F. Por uma bioética ndo-sexista, anti-racista e libertaria. Revista Estudos Feministas, v. 3, n. 2, 1995, p. 331-
347. Disponivel em: <https://periodicos.ufsc.br/index.php/ref/article/view/16444/15025>. OLIVEIRA, F.
Feminismo, luta anti-racista e bioética. Cadernos Pagu, n. 5, 2009, p. 73-107. Disponivel em:
<https://periodicos.sbu.unicamp.br/ojs/index.php/cadpagu/article/view/1775/1830>. OLIVEIRA, F.;
FERRAZ, T.C.; FERREIRA, L.C.O. Idéias feministas sobre bioética. Revista Estudos Feministas, v. 9, n. 2, 2001,
p. 483-511. Disponivel em: <http://www.scielo.br/pdf/ref/v9n2/8636.pdf>.
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implementdé el componente curricular de bioética en las nuevas matrices curriculares de
cursos de pregrado en el drea de la salud, a partir de 1997. También en el mismo afio,
cred su Comité de Etica de Investigacidon con seres humanos, y en 1998, implementd el
Comité de Etica en el Uso de Animales (CEUA). Entre 2005 y 2008, la institucién ofrecid
un curso de posgrado (maestria) en bioética, que, sin embargo, no obtuvo el
reconocimiento y la acreditacion de los organismos legales y competentes. Las iniciativas
de bioética no cesaron en esta institucién y, como consecuencia, debido a la escasez de
cursos especificos en el area de bioética, considerando que el tema es histdoricamente
nuevo y ha adquirido importancia y notoriedad en las ultimas décadas, la universidad
reanudd su proyecto anterior y cred, en 2015, su Programa de Postgrado en Bioética, a
nivel de maestria.!!8

Otra iniciativa, que busca acercar la investigacion bioética brasilefia a otras
regiones, es el Encuentro de Bioética Luso-Brasilefio, un foro privilegiado para la discusién
bioética que busca fortalecer las relaciones entre Brasil y Portugal. Este proyecto

comenzd en junio de 2001, en Lisboa, Portugal, y su objetivo principal era el intercambio

de ideas sobre bioética entre los dos paises.

Tabla sindptica de las ediciones del Encuentro Luso-Brasilefio de Bioética

Edicion Mes, Afio Ciudad Pais Tema
| Junio, 2001 Lisboa Portugal Intercambie ideas sobre temas de bioética entre
Brasil y Portugal
[l Octubre, 2002 Brasilia Brasil La ensefianza de la bioética
I Abril, 2004 Ponta Acores, Bioética o bioética en la evolucién de las
Delgada Portugal sociedades
[\Vi1e Septiembre, S3o Paulo Brasil Bioética y vulnerabilidad
2006
Vv Julio, 2008 Porto Portugal ¢Por una bioética global?
V|120 Septiembre, Salvador Brasil Bioética en el encuentro de pueblos y épocas
2010

118 Cf. MESTRADO em Bioética. Universidade do Vale do Sapucai (UNIVAS). Disponivel em:
<http://www.univas.edu.br/mbio/index _mbio.php>.

119 Realizado en conjunto con el Il Férum Brasilefio de Bioética e Il Encuentro Luso-Brasilefio de
Enfermagem.

120 Realizado en conjunto con el | Encuentro Luséfono de Bioética e Il Semindrio de Bioética e Biodireito da
Bahia.
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V[t Julio, 2012 Lisboa Portugal  Bioética y responsabilidad social: accesibilidad y
cooperacion en salud
VIIi22 Septiembre, Curitiba Brasil Bioética y diversidad
2014
X123 Septiembre, Porto Portugal Proteccién global y desarrollo
2016

Fuente: el autor.

Con una caracteristica internacional, pero con un enfoque regional, la Red de
Bioética de América Latina y el Caribe (REDBIOETICA) fue fundada en mayo de 2003. La
motivacion para crear esta red de investigadores se remonta a algunos eventos
internacionales de bioética, promovidos por la Asociacion Internacional de Bioética (IAB),
que alentaron el establecimiento de debates sobre la busqueda de respuestas éticas
especificas a los conflictos morales de la regién, que se manifestaron en la necesidad de
ampliar la agenda bioética mas alld de las cuestiones biomédicas y biotecnoldgicas.
Durante el VI Congreso Mundial de Bioética, en 2002, en Brasilia, la idea se alined durante
la reunion de un grupo de académicos que ya habian identificado la emergencia de crear
una organizacién de bioética que tuviera una vision diferente, mas critica y orientada a

pensar en los problemas persistentes y cotidianos de las comunidades y paises de la

region.
Tabla sindptica de las ediciones del Congreso Internacional de Redbioética / UNESCO
Edicion Afio Ciudad Pais Tema
124 Septiembre,  Sdo Paulo Brasil Bioética, ambiente y vida humana
2007
1125 Noviembre, Cérdoba  Argentina
2008
I Noviembre, Bogota Colémbia Bioética en un continente de exclusién: de la
2010 reflexién a la accién
v Noviembre, Brasilia Brasil Bioética, derechos humanos e inclusion social
2012
vV Diciembre, Lima Peru Bioética y vulnerabilidad
2014

121 Realizado en conjunto con el Il Encuentro Luséfono de Bioética e Encuentro Luso-Brasilefio de
Enfermagem e Bioética.

122 Realizado en conjunto con el Il Encuentro Luséfono de Bioética e Il Encuentro de Bioética do Parand.
OBS.: la segunda edicion del Encuentro Luséfono de Bioética tuvo lugar en dos ocasiones, en 2012 y 2014,
por lo que la repeticién no esta clara.

123 Realizado en conjunto con el /Il Encuentro Lusdfono de Bioética.

124 Realizado en conjunto con el Vil Congreso Brasilefio de Bioética e Congreso Mundial Extraordinario da
Sociedad Internacional de Bioética (SIB).

125 No se encontro el tema del evento.
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Vi Noviembre, San José Costa 10 afios de la Declaraciéon Universal de Bioética y
2016 Rica Derechos Humanos

VII Noviembre, Brasilia Brasil Bioética frente a violaciones de derechos
2018 humanos: 70 afios después de su proclamacion

Fuente: el autor.

Las iniciativas institucionales descritas aqui surgieron, en su mayor parte, todavia
en la década de 1990 y principios de 2000. Ciertamente existen otras iniciativas y por
razones desconocidas no se describieron aqui. Presentar una descripcion completa y
exhaustiva de todas las iniciativas de bioética en el pais no es el objetivo aqui, sino solo
saber cudles fueron las principales iniciativas y cémo contribuyeron a la consolidacién de

la bioética en Brasil.

VII. LA CONSOLIDACION DE LA BIOETICA EN BRASIL

La bioética se desarrolld en Brasil en la década de 1990. Se vio, en las secciones
anteriores, cdmo estaba ganando espacio y constituyéndose en el territorio brasilefio,
cuales fueron sus primeras publicaciones y también las instituciones pioneras en su
promocion. Pero, desde un punto de vista tedrico, ¢cual fue la principal caracteristica de
la bioética producida en Brasil en este periodo de institucionalizacién? Los conflictos
éticos generados por las nuevas tecnologias constituyen el eje central de la bioética en
los paises desarrollados. Como se vio en secciones anteriores, este era el objetivo de la
Sociedad Brasilefia de Bioética cuando se fundd en 1995. Lo mismo puede decirse sobre
la creacién de la Revista Bioética, en 1993, y la reformulacidn de las pautas éticas para la
investigacion con seres humanos, que atraveso el pais en la década de 1990, y que resultd
en la edicién de la Resolucion n? 196, de 10 octubre de 1996, del Consejo Nacional de
Salud (CNS). A medida que se establecieron conceptos y procedimientos bioéticos para
la investigacidon con seres humanos, el pais perfecciond un proceso que se estaba

desarrollando lentamente para regular la investigacion y la participacién humana en los
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estudios cientificos. Los limites de la regulacidén ética cambian cuando se considera la
realidad local de cada pais vy, en parte, las diferencias reflejan el caracter reciente de la
mayoria de las experiencias. Al analizar el desarrollo de la bioética en el escenario
internacional y la necesidad de un sistema regulador para la bioética en Brasil, teniendo
en cuenta los aspectos relacionados con la experimentacién humana, Marilia Bernardes

Margues afirmé que

las nuevas tecnologias han aumentado las controversias y los conflictos de intereses en las
interfaces entre la ciencia, el gobierno y las empresas privadas, lo que hace que las
discusiones sobre los intereses nacionales, un concepto en si mismo limitado en teoria, en el
estudio de las relaciones internacionales, se caracterizan por la arbitrariedad.!®

En las Ultimas décadas, Brasil se ha comprometido cada vez mas con la agenda
internacional, intensificando, reajustando o incorporando nuevos temas en su propia
agenda. Sin embargo, écudl es la agenda brasilefia, desde la cual se podria identificar el
interés nacional? El analisis de los planes gubernamentales de las ultimas tres décadas,
por ejemplo, podria ayudar a identificar el interés nacional, ya que esto a menudo se
indica como una justificacién de las posiciones y politicas adoptadas por los Estados en el
ambito internacional, incluso para cubrir los intereses del sector econémico, ideoldgico,
educativo, entre otros.

El hecho es que esta agenda nacional termina influyendo en el contexto
sociocultural nacional. En el caso brasilefio, el contexto sociocultural, que esta
constituido por diversidades que van mas alla de la cuestion territorial, se debilitd, en la
década de 1990, y aun continda fragil, por el mantenimiento de las desigualdades

estructurales.

El pais tenia una larga experiencia de colonialismo y hace poco mds de cien afios todavia
experimentaba intensamente la esclavitud. En el equilibrio cultural de este patrimonio, se
mantuvo una baja autoestima en términos de nacién y un concepto debilitado de ciudadania
entre las personas. Entre los precios sociales de este proceso hasta el momento se

126 MARQUES, M.B. A bioética na politica publica do Brasil. Revista Bioética, v. 4, n. 2, 1996, p. 1-13. p. 7.
Disponivel em: <http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/408/371>.
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encuentran, por un lado, la dependencia de otros paises econdmicamente y politicamente
mds poderosos; y por otro lado, existen las enormes desigualdades sociales internas que
reproducen un espiritu exploratorio y anti solidario.*?’”

Ademas de esto, hay otro elemento subyacente que debe destacarse: la dificultad

para consolidar la ciudadania y la democracia en el pais.

Una de las caracteristicas mas llamativas del Estado brasilefio es precisamente su
autoritarismo. Histéricamente, la sociedad brasilefia tiene rasgos profundamente elitistas y
exclusivos, en parte una herencia de la esclavitud del periodo colonial y el caracter
oligdrquico de las clases dominantes. En este sentido, el Estado impuso su dominio sobre la
sociedad mediante el ejercicio del patrimonialismo politico, el clientelismo y la incorporacion
de clases ‘subalternas’ a través de mecanismos de cooptacion que garantizaban la
supremacia de las élites en el ejercicio de la politica.!?®

Esta caracteristica del estado brasilefio siempre ha estado presente en la historia
politica del Brasil republicano y nunca ha sido eliminada de la sociedad brasilefia. Es una
caracteristica problematica y persistente en la historia de Brasil. Sin embargo, lo
importante aqui es entender que se trata de desigualdades estructurales y que afectan
al pais no solo en las esferas politica y econdmica, sino también social y cultural. En este
contexto, parece haber una mentalidad que acompafia, cultiva y esta bien acomodada
con tales desigualdades. Y, precisamente por esta razén, se puede hablar de una
dificultad para consolidar la ciudadania y la democracia, que han permanecido como
tareas “inacabadas”!?? en el pafs.

En Brasil, en este periodo inicial de reflexion bioética, la produccién cientifica e
intelectual se centrd en las preocupaciones sobre los efectos en la vida humana del uso
excesivo de la tecnologia biomédica. Estos problemas fueron un desafio para la ética en
un intento de proporcionar una solucidn a las controversias derivadas de las ciencias

biomédicas y las altas tecnologias aplicadas a la salud. Joaquim Clotet, en un articulo

127 ANJOS, M.F. Bioética no Brasil: algumas notas. BARCHIFONTAINE, C.P.; PESSINI, L. (Orgs.). Bioética:
alguns desafios. Sdo Paulo: Loyola, 2002. p. 65-73. p. 67.

128 GERSCHMAN, S. A democracia inconclusa: um estudo da reforma sanitéria brasileira. Rio de Janeiro:
Fiocruz, 2004. p. 31.

123 Cf. GERSCHMAN, S. A democracia inconclusa: um estudo da reforma sanitéria brasileira. Rio de Janeiro:
Fiocruz, 2004.
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publicado en el numero inaugural de la Revista Bioética, presentd algunas de estas
razones que motivaron la reflexién bioética. Argumentd que el desarrollo de la ciencia ha
permitido la generacién de nuevas técnicas para manipular la naturaleza. El uso creciente

de estas técnicas ha revelado una cierta brecha entre el progreso de la tecnologia y la

maduracidon de las reflexiones morales sobre sus resultados.*°

Los medios de comunicacion sorprenden a la sociedad brasilefia con nuevas técnicas de
transmision y terminacion de la vida, y de maravillosas innovaciones en el tratamiento de
algunas enfermedades. No hay duda de que el impacto social es grande y tiene repercusiones
en el dmbito familiar, en la conducta individual y colectiva. Es un hecho sociocultural que
afecta ala humanidad y causa perplejidad, pero también esperanza. Mientras que los medios
de comunicacion exploran algunos de estos temas, la clase médica, protagonista y testigo de
excepcion, tiene que tomar una posicién sobre su forma de actuary sus responsabilidades.*3!

Aungue estas fueron las expectativas de varios bioeticistas brasilefios, un trabajo
sobre el contenido de publicaciones brasilefias sobre bioética, de 1982 a 1997, por
Lorenzo y Azevédo, mostrd que el tema de estos articulos se centrd principalmente en el
conflicto ético causado por el progreso técnico-cientifico de la medicina moderna,

dejando a un lado los factores de la realidad social y econdmica del pais.

La mayoria de las publicaciones del pais provenian principalmente de dreas deontoldgicas y
religiosas, con una pequefia contribucidon de instituciones cientificas y asociaciones
cientificas médicas. Aunque Brasil tiene, en sus principales ciudades, una gran cantidad de
servicios bien equipados con tecnologia biomédica de Ultima generacién, su pobreza y la
inhumana atencién de salud publica son considerablemente mayores. Por lo tanto, sus
mayores conflictos bioéticos deben provenir del drea que Berlinguer’? designa como
“Bioética diaria”, como la desnutricién, el analfabetismo y la atencién médica deficiente, por
ejemplo. Sin embargo, como muestran los resultados presentados, la publicacion bioética en
Brasil atin debe identificarse con estos problemas.!3?

130 Cf. CLOTET, J. Por que bioética? Revista Bioética, v. n.1, 1993, p. 13-19. Disponivel em:
<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista bioetica/article/viewFile/474/291>.

131 CLOTET, J. Por que bioética? Revista Bioética, v. n.1, 1993, p. 13-19. p. 13. Disponivel em:
<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista bioetica/article/viewFile/474/291>.

132 Giovanni Berlinguer (1924-2015) fue un médico sanitario italiano y el principal mentor intelectual de la
reforma sanitaria brasilefia. La bioética diaria tiene como objetivo “atraer la atencién, que en este
momento se concentra casi exclusivamente en casos extremos de intervencién en la vida, es decir, en lo
gue antes del desarrollo reciente de las ciencias biomédicas no era practico y, a veces, incluso impensable
[...] por la existencia de otra bioética, mds cercana a la experiencia de todas las personas y cotidiana”
(BERLINGUER, G. Bioética cotidiana. Brasilia: UnB, 2004. p. 9-10).

133 | ORENZO, C.; AZEVEDO, E.S. Bioethics publications in Brazil: A study of topic preferences and tendencies.
Eubios Journal of Asian and International Bioethics, v. 8, september, 1998, p. 148-150. Disponivel em:
<http://www.eubios.info/EJ85/ej85h.htm>.
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En el contexto analizado, el principal agente que luchd contra esta caracteristica
y traté de reducir las desigualdades estructurales en el drea de la salud fue el movimiento

que se conocio como la reforma de salud brasilefia,*3*

es decir, un grupo de personas que
estaban directamente involucradas con la salud y que utilizé un marco médico-social en
un intento de transformar la salud en Brasil. Este movimiento, entre aciertos y errores,
fue en gran parte responsable del contenido del capitulo sobre salud en la Constitucion
Federal de 1988, logrado en gran medida en la VIIl Conferencia Nacional de Salud en
1986, dos afios antes de la promulgacién de la constitucién.

Es en este contexto que la produccion bioética brasilefia se fue familiarizando

135 que

gradualmente a fines de la década de 1990. El articulo de Lorenzo & Azevédo,
menciona al médico sanitario italiano Giovanni Berlinguer, muy influyente en la reforma
de salud brasilefia, y otro texto por Eliane S. Azevédo, en el Caderno Mais, de la Folha de
Sao Paulo, ya sefialaban los problemas sociales que deberian formar parte de la agenda
de discusion de la bioética.'*® Segun Berlinguer, la segunda mitad del siglo XX estuvo
marcada por un importante salto cientifico en el campo de las ciencias biomédicas, con
un rapido avance tecnoldgico. En vista de esto, el autor en cuestion elabord una critica
del ritmo de tal avance, que termina contribuyendo a una tendencia predominante en

los estudios de las “situaciones limite o fronterizas” de las ciencias. Esta fuerza influyente

conduce al abandono de importantes problemas morales y cientificos, que estan

134 “La reforma de salud puede entenderse como un proceso para establecer una ‘democracia parcial’, o

como un ‘régimen parcial’, en el cual su institucién e institucionalizacién efectivas actualizarian, en el
ambito politico de la salud, la condicién de la posibilidad de ejercer ciudadania [...]. En otras palabras, el
establecimiento de instituciones politicas, elecciones periddicas y partidos politicos no son condiciones
suficientes para la consolidacion de la democracia: la cuestién de la equidad es el tema principal para que
la democracia sea efectiva” (GERSCHMAN, S. A democracia inconclusa: um estudo da reforma sanitaria
brasileira. Rio de Janeiro: Fiocruz, 2004. p. 49).

135 Cf. LORENZO, C.; AZEVEDO, E.S. Bioethics publications in Brazil: A study of topic preferences and
tendencies. Eubios Journal of Asian and International Bioethics, v. 8, september, 1998, p. 148-150.
Disponivel em: <http://www.eubios.info/EJ85/ej85h.htm>.

136 AZEVEDO, E.S. Debate sobre bioética deve abranger efeito da miséria. Caderno Mais, Folha de S3o Paulo,
16 de outubro, 1994. Disponivel em: <https://www1.folha.uol.com.br/fsp/1994/10/16/mais!/17.html>.
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presentes en la vida cotidiana de miles de personas. De esta manera, y, en muchas
ocasiones, la bioética termina privilegiando debates sobre situaciones extremas, como,
por ejemplo, eutanasia, trasplante de érganos, fertilizacidon in vitro, etc., y olvidando
agregar, en las agendas de debate, los problemas basicos de salud, para los cuales “a
menudo se niega el titulo de nobleza como objeto de ética y, en el mejor de los casos, se
le atribuye solo el valor [...] de ‘problema social’”.*3’

En este sentido, el autor sefiala la necesidad de desarrollar un debate bioético no
solo sobre las situaciones limite o fronterizas, sino también sobre las situaciones
persistentes de la vida cotidiana. La bioética diaria, segun Berlinguer, estd mas avanzada
en las discusiones que los temas fronterizos, como, por ejemplo, la vida y la muerte, que
son importantes, pero no son las Unicas pautas. De esta manera, es necesario romper el
silencio y la incertidumbre que dominan la ética con respecto a los temas historicamente
persistentes que influyen en los problemas de la vida cotidiana y la salud.'38

La direccion sefialada por Berlinguer y otros autores brasilefios fue fundamental,
ya que una parte importante de los académicos, que se dedicaron a la bioética,
comenzaron a preocuparse por cuestiones relacionadas con la comunidad, tales como
“desigualdades sociales, equidad, cuestiones demograficas y de poblacién,
responsabilidad individual y colectiva sobre atencién de salud, asignacion de recursos
escasos, pobreza, racismo, salud publica y politicas de salud y justicia distributiva”.*3°

Estas preocupaciones con los problemas sociales también se pueden ver en los
resultados del articulo antes mencionado de Lorenzo & Azevédo, que investigd las

preferencias y tendencias en los temas de las publicaciones de bioética en Brasil, de 1982

137 BERLINGUER, G. Etica da saude. S3o Paulo: Hucitec, 1996. p. 16.

138 Cf BERLINGUER, G. Bioética cotidiana. Brasilia: UnB, 2004. Cf. BERLINGUER, G. Etica da salde. S3o Paulo:
Hucitec, 1996.

139 FORTES, P.A.C.; ZOBOLI, E.L.C.P. Bioética e saude publica: entre o individual e o coletivo. FORTES, P.A.C.;
ZOBOLI, E.L.C.P. (Orgs.). Bioética e saude publica. Sdo Paulo: Loyola, 2003. p. 11-24. p. 14.
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a 1997. Como resultado, estos autores informan que

a) entre los 25 articulos encontrados por la palabra “bioética”, el 16% puso gran énfasis en
la atencién médica precaria en Brasil y el 16% en su realidad social, econdmica y cultural. El
44% de estos trabajos se centran en los avances tecnolégicos.

b) entre los 49 articulos encontrados por la palabra “ética” mds su segundo criterio de
seleccidn, la atencion médica precaria en Brasil fue el subconjunto principal en el 14% de
ellos, y la realidad social, econdmica y cultural en el 20%. Los avances tecnoldgicos fueron un
tema importante con un 16%.

c) los 77 articulos en Revista Bioética y Revista Medicina consideraron la mala atencion de la
salud y la realidad social, econémica y cultural como el tema principal en 8% y 18%,
respectivamente. El 18% considerd los avances tecnolédgicos como el tema principal. La
filosofia y la teologia fueron los temas principales en 31% y 9%, respectivamente.

d) finalmente, entre los 29 articulos publicados en Cadernos de Bioética, la atencidon médica
deficiente vy la realidad social, econémica y cultural fueron los temas principales en 21% vy
28%, respectivamente. Sin embargo, los temas de filosofia y teologia fueron tratados como
el subconjunto principal en un 44% y un 52%, respectivamente.'#°

Con base en estos datos, los mismos autores concluyen que “el crecimiento de la
bioética en Brasil ya ha alcanzado [en la década de 1990] un punto sin retorno”.'*! Los
temas sociales de la bioética ya estaban presentes en la agenda de discusién. Era solo
cuestion de tiempo antes de que estos temas también se convirtieran en teorias
bioéticas. En este sentido, “los afios noventa son, por lo tanto, un periodo fundamental
para la consolidacién de la bioética, con una gran produccion bibliografica especializada
en Brasil. Por otro lado, el afio 2002 representa la etapa de maduracién de la bioética
nacional”.14?

En 2002, Brasil fue sede del VI Congreso Mundial de Bioética, que tuvo lugar en

Brasilia, del 30 de octubre al 3 de noviembre de 2002. Al abordar el tema Bioética, Poder

e Injusticia, este congreso incluyé

en el centro de la agenda internacional de la bioética, las cuestiones relacionadas con las
desigualdades y la exclusion social [...]. Los debates y enfrentamientos que tuvieron lugar,

140 cf. LORENZO, C.; AZEVEDO, E.S. Bioethics publications in Brazil: A study of topic preferences and
tendencies. Eubios Journal of Asian and International Bioethics, v. 8, september, 1998, p. 148-150.
Disponivel em: <http://www.eubios.info/EJ85/ej85h.htm>.

141 | ORENZO, C.; AZEVEDO, E.S. Bioethics publications in Brazil: A study of topic preferences and tendencies.
Eubios Journal of Asian and International Bioethics, v. 8, september, 1998, p. 148-150. Disponivel em:
<http://www.eubios.info/EJ85/ej85h.htm>.

142 BRAGA, K.S.; DINIZ, D. Introducdo. BRAGA, K.S. Bibliografia bioética brasileira: 1990-2002. Brasilia: Letras
Livres, 2002. p. 9-14. p. 10.
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desarrollados a un alto nivel intelectual, pusieron de manifiesto la necesidad de que la
bioética incorpore temas politicos actuales en su campo de reflexiéon y accién aplicada,
especialmente las agudas discrepancias sociales y econdmicas entre ricos y pobres, entre
naciones de los hemisferios norte y sur del mundo.'*?

Fundamentalmente, este congreso recibié la novedad de la bioética elaborada a
la manera brasilefia, que, al destacar la politica y enfrentar las desigualdades sociales y
los problemas que se originan en estos contextos, contribuyd al desarrollo de una
bioética mas “politizada”. Los problemas éticos surgen no solo de los avances
tecnoldgicos extraordinarios, sino también de las discrepancias encontradas en el acceso
a la salud, la educacion, la alimentacién, la vivienda y el transporte, por ejemplo. Las
desigualdades y la inaccesibilidad de una gran parte de la poblacién brasilefia y también
del mundo a una existencia digna revelan una profunda falta de ética.

Como se sefiald, el desarrollo de la bioética ha sido impulsado por varios
problemas éticos, médicos y tecnoldgicos que han llamado la atencion de la sociedad. En
muchas situaciones, el impulso resulté del descontento de la poblacién con las formas en
que los avances tecnoldgicos médicos se aplicaron a la vida humana.'** Los conflictos
éticos generados por las nuevas tecnologias constituyen un eje central de la bioética en
los paises desarrollados y también en los paises en desarrollo, como es el caso de Brasil.
Sin embargo, existe un acuerdo entre los autores brasilefios sobre la necesidad de debatir
y analizar temas emergentes en relacién con los problemas bioéticos especificos del pais,
siempre basados en la realidad social y los valores morales de la sociedad brasilefia.'* En
este sentido, la busqueda de la construccion de una “bioética brasilefia” debe ser

“calificada para enfrentar, mediar vy, si es posible, dar respuesta a los conflictos morales

143 GARRAFA, V.; PESSINI, L. Apresentacdo. GARRAFA, V.; PESSINI, L. (Orgs.). Bioética: poder e injustica. Sdo
Paulo: Loyola, 2003. p. 12; 13.

144 Cf. CLOTET, J. Bioética: uma aproximacao. Porto Alegre: EDIPUCRS, 2003.

145 Cf, AZEVEDO, E.E.S. Ensino da bioética: um desafio transdisciplinar. Interface — comunicaco, saude,
educacdo, V. 2, n. 2, 1998, p. 127-137. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=51414-32831998000100007>.
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qgue emanan de los diferentes problemas bioéticos relacionados con las costumbres [...]
vigentes en nuestra sociedad” 14

En contraste con el enfoque principal de las publicaciones bioéticas brasilefias en
ese momento, a saber, el conflicto ético causado por el progreso técnico-cientifico de la
medicina moderna, la bioética brasilefia buscé sus propias caracteristicas, dedicandose
también a problemas éticos persistentes y no solo a los emergentes. Sin embargo, esta

no era la tendencia dominante.

Si, desde un punto de vista estructural, la bioética en Brasil logrd dar los primeros pasos,
desafortunadamente, lo mismo no se aplica al trabajo en la teoria de la bioética. Un buen
indicador de esto es el hecho de que casi no hay libros sobre bioética publicados en el pais.
Ademas de las pocas traducciones al portugués, los libros brasilefios existentes son
colecciones, en las que practicamente todos los bioéticos brasilefios escriben un capitulo
tematico. Por lo tanto, el desarrollo de la bioética para nosotros se caracteriza por la
importacién de teorias bioéticas y, como hemos dicho, bdsicamente por la adopcién de la
teoria principista. Algunos investigadores intentan escapar del cardcter hegemonico de la
teoria principista, pero, como regla general, el papel de los bioeticistas se limita a replicar los
instrumentos de la teorfa principista.#’

Estos primeros afios de asimilacion de ideas bioéticas importadas fueron
importantes para la maduracion de los problemas bioéticos brasilefios que comenzaban
a surgir en el contexto del cambio de milenio. “La influencia de la perspectiva
estadounidense, hegemodnica en todo el mundo en ese momento, condiciond
fuertemente la importancia acritica del modelo principista de bioética”.'*® En este
sentido, y siguiendo otras tendencias internacionales, algunos bioeticistas brasilefios
comenzaron a esbozar sus propias criticas al modelo bioético dominante, originario de

149

los Estados Unidos,**” vy, a partir de eso, a construir sus propias teorias bioéticas.

146 COSTA, S.I.F.; GARRAFA, V.; OSELKA, G. Apresentando a bioética. COSTA, S.I.F.; OSELKA, G.; GARRAFA, V.
(Orgs.). Iniciagdo a bioética. Brasilia: CFM, 1998, p. 15-18. p. 16.

147 DINIZ, D.; GUILHEM, D.B.; GARRAFA, V. Bioethics in Brazil. Bioethics, v. 13, n. 3-4, 1999, p. 244-248. p.
248. Disponivel em: <https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/1467-8519.00152>.

148 PORTO, D.; GARRAFA, V. A influéncia da Reforma Sanitaria na construcdo das bioéticas brasileiras.
Ciéncia e Saude Coletiva, v. 16, supl. 1, 2011, p. 719-729. p. 723. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csc/v16s1/a02v16sl.pdf>.

149 Cf. GARRAFA, V.; DINIZ, D.; GUILHEM, D.B. Bioethical Language and its Dialects and Idiolects. Cadernos
de Saude Publica, V. 15, supl. 1, 1999, p. 35-42. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csp/v15s1/0335.pdf>. Cf. GARRAFA, V.; MARTORELL, L.B.; NASCIMENTO, W.F.
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VIIIl. CORRIENTES BIOETICAS EN BRASIL

Como hemos visto, la bioética llegd tarde a Brasil, definitivamente, solo a principios de la
década de 1990, porque “el pais estaba [en afios anteriores] bajo la dictadura militar, lo
que hace que el largo periodo que la bioética tardd en consolidarse”**° en el pais.
Después de su llegada, el pais atraviesa un periodo de asimilacion de teorias bioéticas y
permanece bajo la influencia del modelo estadounidense de la ética de los principios,

durante mas de una década.

El reduccionismo de la bioética en el area biomédica, contrario a la caracteristica esencial de
este campo, tuvo serias implicaciones, ya que la bioética llegd a ser vista casi como un asesor
de los codigos deontoldgicos, destinados a regular las fallas, arbitrar sobre conflictos éticos,
minimizar los dafios de la investigacion y la aplicacién ética de las biociencias y la
biotecnologia.??

Este contexto, poco a poco, resultd incdmodo para muchos de los bioéticos
brasilefios, que comenzaron a elaborar sus propias propuestas para comprender vy
resolver mejor los conflictos morales de la sociedad brasilefia (y también
latinoamericana). En este conjunto de textos y teorias, “lo que hay es un conjunto de
referencias y autores, que constituyen un rico mosaico que representa la brillantez y el
éxito de la investigacion bioética en Brasil”.*>?

Para organizar este mosaico de posiciones tedricas, la sugerencia, presentada en

el libro Bioética en Brasil: tendencias y perspectivas, se adopta fundamentalmente para

Criticas ao principialismo em bioética: perspectivas desde o norte e desde o sul. Saude e Sociedade, v. 25,
n.2, 2016, p. 442-451. Disponivel em: <http://www.scielo.br/pdf/sausoc/v25n2/1984-0470-sausoc-25-02-
00442.pdf>.

150 PORTO, D.; GARRAFA, V. A influéncia da Reforma Sanitaria na construcdo das bioéticas brasileiras.
Ciéncia e Saude Coletiva, v. 16, supl. 1, 2011, p. 719-729. p. 722. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csc/v16s1/a02v16sl.pdf>.

BLSIQUEIRA, J.E.; PORTO, D.; FORTES, P.A.C. Linhas teméticas da bioética no Brasil. ANJOS, M.F.; SIQUEIRA,
J.E. (Orgs.). Bioética no Brasil: tendéncias e perspectivas. Sdo Paulo: Ideias & Letras, 2007. p. 161-184. p.
162.

152 BRAGA, K.S.; DINIZ, D. Introducdo. BRAGA, K.S. Bibliografia bioética brasileira: 1990-2002. Brasilia: Letras
Livres, 2002. p. 9-14. p. 14.
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sintetizar dichos conceptos tedricos en seis corrientes de pensamiento, a saber, i)
Bioética de Reflexion Autonoma, ii) Bioética Proteccion, iii) Bioética de Intervencion, iv)
Bioética y Teologia de la Liberacidn, v) Bioética Feminista, y, vi) Bioética Ambiental.*>3

Bioética de Reflexion Auténoma. Esta corriente de pensamiento bioético es
defendida y desarrollada especialmente por Marco Vittorio Segre y su colega Claudio
Cohen, ambos profesores de la Faculdade Medicina, de la Universidad de S3o Paulo.'>* El
origen de esta concepcion de la bioética estd en un trabajo organizado por estos autores,
en 1995, y titulado Bioética, que gand el Premio Jabuti, al afio siguiente, al mejor libro en
la categoria de Ciencias Naturales y Medicina. La tesis del trabajo, segun las palabras de
Giovanni Berlinguer, autor del prefacio, es que la bioética debe basarse en el principio de
autonomia. Este principio se ve como la sintesis de los derechos humanos, universales, y
las demandas singulares de cada individuo, segun las cuales cada uno esta dotado de
caracteristicas, razones y emociones, como puede demostrar la ciencia, desde la genética
hasta el psicoanalisis.*>®

Para estos autores, la accidén ética debe estar marcada por la coherencia
actitudinal que proviene de la conciencia individual y la reflexién auténoma caracteristica
de los seres humanos. En otras palabras, la ética de las acciones humanas esta

condicionada a la percepcion de los conflictos de la vida psiquica, que es el territorio de

expresion de la emocionalidad y la racionalidad en cada persona.'®® Por lo tanto, la toma

153 Cf. SIQUEIRA, J.E.; PORTO, D.; FORTES, P.A.C. Linhas tematicas da bioética no Brasil. ANJOS, M.F.;
SIQUEIRA, J.E. (Orgs.). Bioética no Brasil: tendéncias e perspectivas. Sdo Paulo: Ideias & Letras, 2007. p.
161-184. p. 163.

154 Cf. COHEN, C.; OLIVEIRA, R.A. Marco Segre. COHEN, C.; OLIVEIRA, R.A. (Eds.). Bioética, direito e medicina.
Sdo Paulo: Manole, 2019. p. 21-25.

155 Cf. BERLINGUER, G. Prefacio. SEGRE, M.; COHEN, C. (Orgs.). Bioética. 2. Ed. S3o Paulo: EAUSP, 1999. p.
9-10.

156 Cf. COHEN, C.; SEGRE, M. Defini¢do de valores, moral, eticidade e ética. COHEN, C.; OLIVEIRA, R.A. (Eds.).
Bioética. 2. Ed. Sdo Paulo: EJUSP, 1999. p. 13-22. Cf. SEGRE, M. Defini¢do de bioética e sua relagdo com a
ética, deontologia e diceologia. SEGRE, M.; COHEN, C. (Orgs.). Bioética. 2. Ed. Sdo Paulo: EAUSP, 1999. p.
23-29.
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de decisiones se basa en tres requisitos previos, que son: i) la percepcién de conflictos,
es decir, la conciencia, ii) la autonomia, es decir, la condicién de posicionarse entre la
emocion y razon, y iii) la coherencia, es decir, la armonia entre pensamiento y accién.*®’

De esta forma, la toma de decisiones frente a conflictos morales tiene su origen
en el andlisis personal del individuo afectado, con el incumplimiento de dicha condicion,
la negacién de su autonomia. En vista de esto, esta concepcién de la bioética considera
que cualquier instrumento normativo solo sera valioso si se acepta después del analisis
libre y la aceptacion individual, ya que la ética debe ser predominantemente una
manifestacién de la persona. “La expresién ‘ética de reflexiéon auténoma’ pretende
indicar la personalidad e individualidad de la reflexion ética, en la que el ‘sujeto’, a través
de la introspeccion, expresa sentimientos a menudo conflictivos, busca pensar ‘su’
solucion para estos conflictos” . *>8

Bioética de Proteccidn. Esta corriente bioética, brasilefia y latinoamericana, es
defendida y desarrollada especialmente por Fermin Roland Schramm, suizo de
nacimiento, pero brasilefio de corazdn, profesor de la Escuela Nacional de Salud Publica
(ENSP), de la Fundacién Oswaldo Cruz (FIOCRUZ), y también por el chileno Miguel Kottow,
profesor de la Escuela de Salud Publica de la Universidad de Chile. Ambos autores
comenzaron sus reflexiones sobre la bioética de proteccion en un articulo que tenia la la
siguiente pregunta fundamental: “éacaso la bioética ha desarrollado las herramientas

adecuadas para enfrentar los principales dilemas morales que dan en los programas y

practicas de salud colectiva?”> En este texto, los autores sefialan algunas limitaciones y

157 Cf. COHEN, C.; SEGRE, M. Defini¢do de valores, moral, eticidade e ética. COHEN, C.; OLIVEIRA, R.A. (Eds.).
Bioética. 2. Ed. Sdo Paulo: EJUSP, 1999. p. 13-22. p. 17.

158 SEGRE, M. Autonomfa individual. TEALDI, J.C. (Ed.). Diccionario latinoamericano de bioética. Bogotd: Red
Latinoamericana y del Caribe de Bioética (UNESCO) y Universidad Nacional de Colombia, 2008. p. 423-425.
Disponivel em: <https://unesdoc.unesco.org/ark:/48223/pf0000161848>.

159 SCHRAMM, F.R.; KOTTOW, M. Principios bioéticos en salud publica: limitaciones y propuestas. Cadernos
de Saude Publica, v. 17, n. 4, 2001, p. 949-956. p. 950 Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csp/v17n4/5301.pdf>.
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tendencias al considerar este tema. Informan que la mayoria de los autores tienden a
adaptar los instrumentos conceptuales de bioética clinica a contextos individualizados y
el modelo de los cuatro principios para contextos colectivos de salud publica. Como estas
estrategias encuentran muchas dificultades, los autores decidieron explorar una posible
ética para la salud publica, mas atenta a los conflictos morales en esta area, y que luego
se designd como Bioética de Proteccion.

Para corroborar lo que los autores llaman el principio de proteccidn, parten de
consideraciones sobre las deficiencias del principialismo bioético para la salud publica.
Pasan a otras propuestas, que consideran importantes y mas adecuadas que el
principialismo, pero insuficientes, a saber, la idea de una ética de solidaridad, revitalizada
por Daniel Callahan (1930-2019), la ética de la responsabilidad dntica, por Hans Jonas
(1903-1993), y la ética de la responsabilidad diaconica, por Emmanuel Lévinas (1906-
1995). Es a partir de las deficiencias de la primera teoria que los autores proponen utilizar
los elementos tedricos de ambas formas de la ética de la responsabilidad para elaborar
lo que llaman el principio de proteccion, una reelaboracion clara de la ética de la
responsabilidad que aun no habia sido contemplada por el pensamiento bioético
tradicional.*®® El principio de proteccidn, la base de Bioética de Proteccion, se basa en el
deber del Estado de proteger a sus ciudadanos contra amenazas y agresiones externas,
epidemias, calamidades y catastrofes. Este papel protector del Estado ha sido visto como
el mas cercano al significado original del término griego ethos, usado con el significado

de “den”, y por lo tanto con una funcién de proteccidon contra amenazas externas.*®!

La bioética de proteccidon nace, por lo tanto, por dos razones principales. Primero, repensar

160 Cf. SCHRAMM, F.R.; KOTTOW, M. Principios bioéticos en salud publica: limitaciones y propuestas.
Cadernos de Salude Publica, v. 17, n. 4, 2001, p. 949-956. p. 950-953. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csp/v17n4/5301.pdf>.

161 Cf. SCHRAMM, F.R. Bioética da protecdo: ferramenta valida para enfrentar problemas morais na era da
globalizagdo.  Revista  Bioética, v. 16, n. 1, 2008, p. 11-23. Disponivel em:
<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista bioetica/article/view/52/55>.
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una herramienta que es tedricamente efectiva y practicamente efectiva en el contexto de
una crisis de credibilidad que afecta el campo de la bioética global, enfrentada a conflictos
morales que no pueden resolverse con sus herramientas, que, por un lado, pretenden tener
un valor universal, pero que, por otro lado, no son realmente universales, ya que se piensan
y aplican sin tener en cuenta la especificidad de situaciones concretas, es decir, su différance.
Segundo, enfrentar una situacion de conflicto moral particular, como la representada por la
salud y la calidad de vida de la mayoria de las poblaciones de América Latina y el Caribe y,

probablemente, de aquellos que también se encuentran en situaciones similares también en
7 162

el llamado “mundo subdesarrollado”.

En este sentido, la bioética de proteccidn es vista como una reflexién ética sobre
la justicia sanitaria en situaciones de escasez de recursos. Esta propuesta comprende un
conjunto de actitudes y dispositivos peculiares que la comunidad utiliza para desafiar los
principales problemas de salud publica, ya sean colectivos o individuales. Por esta razén,
la bioética de proteccidon se configura de una manera de pensar sobre la salud publica
basada en “la aplicacion y adaptacion de las herramientas tradicionales de conocimiento
bioético a los conflictos y dilemas morales”*®3 inherentes a la salud publica.

El complejo conjunto de practicas de salud aplicadas a la salud publica redine un
conjunto de conocimientos que se pueden organizar en cuatro categorias: i) salud
publica: que se ocupa del tema de la salud y el bienestar de las personas y las poblaciones,
teniendo en cuenta los contextos naturales, tecnoldgicos, sociales y culturales, y su
relacion con la cultura de los derechos humanos; ii) biotecnociencia: cuyo objetivo es
transformar los seres vivos y los entornos para proporcionar una mejor calidad de vida a
las personas y las poblaciones; iii) biopolitica: lo que coloca la vida y sus mecanismos en
el campo de los calculos explicitos y hace del conocimiento del poder un agente para

transformar la vida humana vy, por lo tanto, indica una preocupacién por los efectos

problematicos de las politicas de salud en la vida como un todo; v, iv) bioderecho:

162 SCHRAMM, F.R. Bioética sem universalidade? Justificacdo de uma bioética latino-americana e caribenha
de protecdo. GARRAFA, V.; KOTTOW, M.; SAADA, A. (Orgs.). Bases conceituais da bioética: enfoque latino-
americano. Sdo Paulo: Gaia, 2006. p. 143-157. p. 145-146.

163 SCHRAMM, F.R. A bioética de protecdo: uma ferramenta para a avaliacdo das préticas sanitérias? Ciéncia
& Saude Coletiva, v. 22, n. 5 2017, p. 1531-1538. p. 1533. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csc/v22n5/1413-8123-csc-22-05-1531.pdf>.
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entendido como una extension de la ley médica tradicional sobre las implicaciones legales
de los avances biotecnoldgicos y biomédicos en la vida.'%

Los conflictos morales en la salud publica tienen caracteristicas peculiares y
comprenden parametros colectivos que van mas alla del drea de operacion restringida al
meédico y al paciente, para una relacion entre los servicios de salud y las personas
asistidas.'®> Ademas, las acciones relacionadas con la prevencion son comunes entre las
practicas sanitarias de salud publica. Por esta razon, es necesaria una ética especifica
capaz de proteger a las personas mas vulnerables y a la comunidad en su conjunto de las
decisiones morales personales que pueden causar alglin dafio a los asistidos, evitando asi
alguin tipo de dominio de salud hegemdnico.'®® En este sentido, la bioética de proteccion
considera el contexto socioecondmico de la poblacién y sus desigualdades como
determinantes para la organizacién y la toma de decisiones en el dmbito de la salud
publica, vy la proteccion de las personas mas vulnerables debe guiar las acciones de salud.

Al considerar la necesidad de proteger a las personas mas vulnerables o
susceptibles, la bioética de proteccion puede parecer un tipo de paternalismo. En este
contexto, “proteger significa ofrecer las condiciones de vida que cada uno considera

necesarias para poder tomar sus propias decisiones mientras es racional, razonable y

justo”.'®’” De este modo, se elimina toda posibilidad de paternalismo presente en la

164 Cf. SCHRAMM, F.R. A bioética de protecdo: uma ferramenta para a avaliacdo das praticas sanitarias?
Ciéncia & Saude Coletiva, v. 22, n. 5 2017, p. 1531-1538. p. 1532-1533. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csc/v22n5/1413-8123-csc-22-05-1531.pdf>.

165 Cf. SCHRAMM, F.R.; KOTTOW, M. Principios bioéticos en salud publica: limitaciones y propuestas.
Cadernos de Saude Publica, v. 17, n. 4, 2001, p. 949-956. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csp/v17n4/5301.pdf>.

166 Cf. SCHRAMM, F.R. A identidade sanitaria da bioética brasileira e a bioética da prote¢do no contexto da
globalizacdo. Revista Facid: Ciéncia & Vida, v. 4, n. 1, 2008, p. 129-142. Disponivel em:
<http://imagens.devrybrasil.edu.br/wp-

content/uploads/sites/63/2014/12/23144038/Vol 4 N 1 maio 2008 Revista facid.pdf? ga=2.4848796
8.705593125.1578690212-1844167406.1578690212>.

167 Cf. SCHRAMM, F.R. A identidade sanitaria da bioética brasileira e a bioética da protecdo no contexto da
globalizacdo. Revista Facid: Ciéncia & Vida, v. 4, n. 1, 2008, p. 129-142. p. 139. Disponivel em:
<http://imagens.devrybrasil.edu.br/wp-

content/uploads/sites/63/2014/12/23144038/Vol 4 N 1 maio 2008 Revista facid.pdf? ga=2.4848796
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bioética de proteccidén, ya que el objetivo es el ejercicio de la autonomia para tomar
decisiones propias y comprender la realidad social, en la que se insertan los agentes, y no
para prevenir el ejercicio de la autonomia, como lo haria el paternalismo.

De esta manera, la bioética de proteccidén se ve como una ética aplicada que se
ocupa de tres tareas distintas pero inseparables, a saber, i) la descripcion y comprension
de los conflictos de valores involucrados en las acciones humanas (dimension
descriptiva); ii) la prescripcién de comportamientos moralmente correctos y aceptables
por parte de todos los involucrados en conflictos morales (dimension normativa); vy, iii) la
defensa de los intereses legitimos de los afectados por las acciones humanas, que pueden
tener efectos significativos e irreversibles en ellos (dimension protectora).t6®

Por lo tanto, la bioética de proteccidon consiste en herramientas tedricas y
practicas que tienen como objetivo comprender, describir y resolver conflictos de interés
entre quienes tienen los medios que les permiten llevar a cabo sus vidas y quienes no los
tienen. La condicion de proteccidn para los vulnerables que no tienen los medios para su
propia proteccién, rescata el principio de justicia, ya que considera la equidad como la
condicion esencial para la realizacién del principio de justicia para lograr la igualdad.*®®

Bioética de Intervencion. Esta version, esencialmente brasilefia, de la bioética es

defendida y desarrollada por Volnei Garrafa, Dora Porto y otros estudiantes e

8.705593125.1578690212-1844167406.1578690212>.

168 Cf. SCHRAMM, F.R. A bioética da protecdo em salde publica. FORTES, P.A.C.; ZOBOLI, E.L.C.P. (Orgs.).
Bioética e saude publica. Sdo Paulo: Loyola, 2003. p. 71-84. p. 72-73. Cf. SCHRAMM, F.R. A bioética de
protecdo é pertinente e legitima? Revista Bioética, v. 19, n. 3, 2011, p. 713-724. p. 715. Disponivel em:
<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista bioetica/article/view/673/705>.

169 Otros textos importantes para los fundamentos tedricos de la bioética de proteccién: KOTTOW, M.
Bioética de proteccién. TEALDI, J.C. (Ed.). Diccionario latinoamericano de bioética. Bogota: Red
Latinoamericana y del Caribe de Bioética (UNESCO) y Universidad Nacional de Colombia, 2008. p. 165-167.
Disponivel em: <https://unesdoc.unesco.org/ark:/48223/pf0000161848>. SCHRAMM, F.R. A moralidade
da biotecnociéncia: a bioética da protecdo pode dar conta do impacto real e potencial das biotecnologias
sobre a vida e/ou a qualidade da vida das pessoas humanas? SCHRAMM, F.R.; REGO, S.; BRAZ, M,;
PALACIOS, M. (Orgs.). Bioética, riscos e protecdo. Rio de Janeiro: Fiocruz, 2009. p. 15-28. KOTTOW, M.
Bioética de protecdo: consideragdes sobre o contexto latino-americano. SCHRAMM, F.R.; REGO, S.; BRAZ,
M.; PALACIOS, M. (Orgs.). Bioética, riscos e protecdo. Rio de Janeiro: Fiocruz, 2009. p. 29-44.
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investigadores que pasaron por la Catedra UNESCO de Bioética, en la Universidad de
Brasilia (UnB), donde trabajan ambos fundadores de esta corriente brasilefia en bioética.
La bioética de intervencién, originalmente llamada bioética fuerte o bioética dura,*’®
comenzd a concebirse a fines de la década de 1990, pero solo a principios de la década
de 2000 se formuld oficialmente. El punto de partida de estos autores fue el
cuestionamiento de que la bioética, desarrollada en sus lugares de creacion, en los
Estados Unidos, con Van Rensseleaer Potter (1911-2001) y con el Kennedy Institute of
Ethics, y en Alemania y Europa con Fritz Jahr (1895-1953), no tuvo en cuenta la situacién
de los excluidos y marginados que no tienen (o tienen poco) acceso a derechos y bienes
que pueden garantizar una existencia digna.*’!

Como resultado de esta percepcion, los autores de esta corriente bioética
sintieron la necesidad de elaborar una reflexién bioética dirigida a la realidad brasilefia.
Esta reflexion pretende ser operacionalizada de manera adecuada para encontrar
posibles soluciones a los obstaculos que obstaculizan o impiden la existencia de una
sociedad mads justa. En este sentido, los autores comenzaron a usar su propia
nomenclatura para lidiar con conflictos morales. Los problemas bioéticos se clasifican
como situaciones emergentes y persistentes. La bioética de situaciones emergentes se
refiere a cuestiones derivadas del desarrollo cientifico y tecnoldgico que han surgido en

las ultimas décadas, como, por ejemplo, nuevas técnicas de reproduccién, avances en el

campo de la ingenieria genética, los trasplantes de drganos y tejidos humanos, entre

170 Cf. GARRAFA, V.; PORTO, D. Bioética de intervencién. TEALDI, J.C. (Ed.). Diccionario latinoamericano de
bioética. Bogotd: Red Latinoamericana y del Caribe de Bioética (UNESCO) y Universidad Nacional de
Colombia, 2008. p. 161-164. p. 161 Disponivel em:
<https://unesdoc.unesco.org/ark:/48223/pf0000161848>.

171 Cf. GARRAFA, V.; PORTO, D. Bioética, poder e injustica: por uma ética de intervencdo. O Mundo da
Saude, v. 26, n. 1, 2002, p. 6-15. Cf. GARRAFA, V.; PORTO, D. Bioética, poder e injustica: por uma ética de
intervencdo. GARRAFA, V.; PESSINI, L. (Orgs.). Bioética: poder e injusti¢a. Sdo Paulo: Loyola, 2003. p. 35-44.
Cf. GARRAFA, V.; PORTO, D. Intervention Bioethics: a proposal for peripheral countries in a context of power
and  injustice. Bioethics, . 17, n. 56, 2003, p.  399-416. Disponivel  em:
<https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/1467-8519.00356>.
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otros. La bioética de situaciones persistentes, por otro lado, se ocupa de los problemas
historicamente no resueltos en las sociedades humanas, como, por ejemplo, la exclusién
social, la pobreza y las diferentes formas de discriminacion.'’? Si bien los problemas
emergentes tienen un alto costo desde el punto de vista financiero, los problemas
persistentes, por otro lado, tienen un alto costo desde el punto de vista humano, ya que
impiden el desarrollo de una existencia digna y se posponen por medidas
compensatorias.

Ademas de estos dos conceptos, los autores también usan otros dos para
situarlos. Los paises centrales son todos aquellos en los que los problemas basicos de
salud, educacion, alimentacion, vivienda y transporte, por ejemplo, ya estan resueltos
adecuadamente o con soluciones en marcha. Los paises periféricos, a su vez, son todas
naciones en las que la mayoria de la poblacion todavia lucha por condiciones minimas de
supervivencia con dignidad y donde la concentracidon de poder e ingresos estd en manos
de un pequefio nimero de personas.!’? Es decir, si bien los paises centrales disfrutan de
una situacion comoda porque presentan solo una parte de las situaciones emergentes,
los paises periféricos aln necesitan resolver sus problemas persistentes, ademas, por

supuesto, del debate sobre temas emergentes.

La desigualdad que marca las relaciones entre los paises centrales y periféricos y entre los
segmentos ricos y pobres de sus poblaciones hace que la existencia sea un placer para unos
pocos, revelando sufrimiento a millones de personas. La oscuridad de tal prondstico solo
puede superarse cuando los Estados-nacidén actuan resueltamente, interviniendo para el
beneficio concreto de sus poblaciones. Y cuando ellos, despertando del suefio narcotizante
patrocinado por la unilateralidad de la sociedad de consumo, se emancipan de la opresion y
toman en sus manos la defensa de sus propias vidas y del futuro del planeta.t’*

172 Cf. GARRAFA, V.; PORTO, D. Bioética, poder e injustica: por uma ética de intervencdo. GARRAFA, V.;
PESSINI, L. (Orgs.). Bioética: poder e injustica. Sdo Paulo: Loyola, 2003. p. 35-44. p. 36.

173 Cf. GARRAFA, V.; PORTO, D. Bioética, poder e injustica: por uma ética de intervencdo. GARRAFA, V.;
PESSINI, L. (Orgs.). Bioética: poder e injustica. Sdo Paulo: Loyola, 2003. p. 35-44. p. 36.

174 PORTO, D.; GARRAFA, V. Bioética de intervencdo: consideracdes sobre a economia de mercado. Revista
Bioética, V. 13, n. 1, 2005, p. 111-123. p. 121. Disponivel em:
<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista bioetica/article/view/96/91>.
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Asi, segln estos autores, surgen debates bioéticos con el propdsito de colaborar
en la busqueda de respuestas equilibradas a problemas existentes y futuros. Una vez que
se ha superado la idea de neutralidad cientifica, los enfoques bioéticos deben ser plurales
e involucrar otro conocimiento disciplinario para producir visiones mds completas de la
realidad concreta.'’ En este sentido, y teniendo la perspectiva de la realidad de los paises
en desarrollo, ya no es suficiente la simple aceptacion acritica de las teorias bioéticas
originadas en los paises desarrollados, en las que las discusiones se centran
principalmente en temas relacionados con las situaciones limite o fronterizas que
resultan del desarrollo cientifico y tecnoldgico. En base a esto, Garrafa & Porto sugieren
que los paises periféricos o en desarrollo “deberian preocuparse preferiblemente por
situaciones persistentes”,'’® asumiendo asi el compromiso de aprovechar el alcance y la
oportunidad que brinda la bioética, ya que trata de estudiar la ética de las situaciones de

la vida en un sentido amplio.

Por lo tanto, esta nueva propuesta tedrica presenta una alianza concreta con la parte
historicamente mas fragil de la sociedad donde ocurre el conflicto, incluido el nuevo analisis
de varios dilemas, tales como: autonomia versus justicia/equidad; beneficios individuales
versus beneficios colectivos; individualismo versus solidaridad; omisién versus participacion;
cambios superficiales y temporales versus cambios concretos y permanentes.’”’

La bioética de intervencion se encuentra exactamente en este contexto, ya que
pretende llenar el espacio no ocupado por la ética biomédica y relacionar el discurso
bioético con los problemas sociales, econdmicos, culturales y de salud publica. La bioética
de principios, basada en enfoques biomédicos y reduccionistas, centrada en la

enfermedad como un fendmeno individual y en la asistencia médica curativa, es

175 Cf. GARRAFA, V. Multi-inter-transdisciplinaridade, complexidade e totalidade concreta em bioética.
GARRAFA, V.; KOTTOW, M.; SAADA, A. (Orgs.). Bases conceituais da bioética: enfoque latino-americano.
Sdo Paulo: Gaia, 2006. p. 73-86.

176 GARRAFA, V.; PORTO, D. Bioética, poder e injustica: por uma ética de intervencdo. GARRAFA, V.; PESSINI,
L. (Orgs.). Bioética: poder e injustica. S3o Paulo: Loyola, 2003. p. 35-44. p. 35.

177 GARRAFA, V.; PORTO, D. Intervention Bioethics: a proposal for peripheral countries in a context of power
and injustice. Bioethics, v. 17, n. 5-6, 2003, p. 399-416. p. 401. Disponivel em:
<https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/1467-8519.00356>.
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considerada insuficiente y superada por la bioética de intervencién. En vista de esto, y
ademas de los cuatro principios ya clasicos, se deben proponer nuevos criterios bioéticos
para el andlisis de conflictos morales.

Segln Porto & Garrafa, esta concepcién rompe con el modelo biomédico
hegemdnico e individualista, con una vision centrada en el hospital y convergente con la
bioética principista. El enfoque biomédico reduce las posibilidades de intervencion, ya
que se ocupa de procesos fisicos, como, por ejemplo, la patologia, la bioquimica y la
fisiologia de la enfermedad.!’® En este sentido, no tiene mucho cuidado con la
comprension del individuo como un todo y en el contexto social en el que se inserta. Por
otro lado, la bioética de intervencion defiende la idea de que la enfermedad se produce
socialmente, debido a las circunstancias histéricas y culturales que determinan la vida
social y las relaciones entre los individuos y entre ellos y el medio ambiente. Cuando se
trata de problemas sociales y conflictos éticos persistentes, la bioética de intervencion
defiende la opinidon de que “el cuerpo es la materializacién de la persona, la totalidad
somatica en la que se articulan las dimensiones fisicas y psiquicas que se manifiestan de
forma integrada en las interrelaciones sociales y en las relaciones con el medio
ambiente” .17

Asi, esta corriente bioética propone el rescate de la nocién de corporeidad, en la
cual el cuerpo individual, visto en su totalidad somatica, esta vinculado a un cuerpo social,
siendo el placer y el dolor los marcadores de la intervencidon ética. Estos pardmetros

describen la intensidad de la satisfaccion de las necesidades de las personas insertadas

178 Cf. GARRAFA, V. Da bioética de principios a uma bioética interventiva. Revista Bioética, v. 13, n. 1, 2005,
p. 125-134. Disponivel em:
<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista bioetica/article/view/97/102>.

179 PORTO, D.; GARRAFA, V. Bioética de intervencdo: consideracdes sobre a economia de mercado. Revista
Bioética, V. 13, n. 1, 2005, p. 111-123. p. 116. Disponivel em:
<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista bioetica/article/view/96/91>.
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en un contexto sociocultural dado, lo que permite comprender la relacién entre el sujeto
y el contexto en el que se inserta. Para Porto y Garrafa, la “eleccion de la corporeidad
como marco para las intervenciones éticas se debe al hecho de que el cuerpo fisico es
inequivocamente la estructura que sustenta la vida social, en todas y cada una de las
sociedades”.18°

Ademas de rescatar la nocién de corporeidad, la bioética de intervencion utiliza
otras lineas basicas, como, por ejemplo, la finitud de los recursos naturales. En este
sentido, enfatiza la necesidad de reemplazar las propuestas de desarrollo a cualquier
costo con un desarrollo controlado y sostenible, estimulando la creacién de una sociedad
de consumo relacionada con la obligacion de reponer los recursos renovables del planeta.
En este escenario, es natural que los derechos humanos también se enumeren como
fundamentos de la bioética de intervencion. Esta corriente de pensamiento estd
preocupada y comprometida a expandir las discusiones éticas en el campo de la salud y
favorecer la construccién de sistemas de salud que sean mas accesibles para las
poblaciones mas vulnerables, reflexionando sobre los diferentes contextos
socioculturales, basados en los criterios de equidad, justicia e inclusion social. Desde esta
perspectiva, la bioética de intervencion incorpora nuevas categorias para la resolucién de
conflictos éticos persistentes, como, por ejemplo, la responsabilidad, el cuidado, la
solidaridad, el compromiso, la alteridad, la prudencia, la precaucion, la proteccion vy la

prevencion.'® De esta manera, se puede ver que la bioética de intervencion se ha

180 PORTO, D.; GARRAFA, V. Bioética de intervencdo: consideracdes sobre a economia de mercado. Revista
Bioética, V. 13, n. 1, 2005, p. 111-123. p. 116. Disponivel em:
<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista bioetica/article/view/96/91>.

181 Cf. GARRAFA, V. Inclusdo social no contexto politico da bioética. Revista Brasileira de Bioética, v. 1, n. 2,
2005 p. 122-132. Disponivel em: <https://periodicos.unb.br/index.php/rbb/article/view/8066/6606>. Cf.
GARRAFA, V.; AMORIM, K.; GARCIA, T.; MANCHOLA, C. Bioética e vigilancia sanitaria. Revista de Direito
Sanitario, V. 18, n. 1, 2017, p. 121-139. Disponivel em:
<https://www.revistas.usp.br/rdisan/article/view/135345/131198>. Cf. PORTO, D. Bioética de intervengédo:
retrospectiva de uma utopia. PORTO, D.; GARRAFA, V.; MARTINS, G.Z.; BARBOSA, S.N. (Orgs.). Bioéticas,
poderes e injusticas: 10 anos depois. Brasilia: CFM, 2012. p. 111-128.
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construido, ya que tiene un camino de incorporaciones tedricas, incluidas las categorias
ya mencionadas, pero aln permanece abierta a la incorporacién de otros conocimientos
que pueden ayudar en la resolucion de conflictos a los que propone.

Bioética y Teologia de la Liberacion. Esta corriente brasilefia de pensamiento
bioético es desarrollada y defendida principalmente por el tedlogo Marcio Fabri dos
Anjos, sacerdote redentorista (Congregacion del Santisimo Redentor). Esta linea de
pensamiento bioético se presenta como un discurso genuino en las discusiones morales
para defender la necesidad de adoptar el pluralismo moral en la bioética. Ademas, esta
perspectiva también presenta la bioética como un puente entre la ciencia y la religidon y
un canal de didlogo respetuoso y enriquecedor. La Teologia de la Liberacion, una
corriente de pensamiento teoldégico en América Latina que defiende la premisa de que el
Evangelio requiere la opcion preferencial por los pobres, ha influido en muchos
pensadores brasilefios.'®? La Teologia de la Liberacion, concebida dentro del continente
latinoamericano que sufre, tiene su atencion dirigida al sufrimiento de los excluidos y
marginados socialmente vy, al hacer su opcién preferencial por los pobres, presenta una
coherencia total con la fe cristiana. De esta manera, defiende resueltamente la dignidad
de los pobres y los vulnerables y no lo hace guiado por proposiciones abstractas, sino
sefialando a los responsables de los problemas sociales, identificando caminos hacia la
liberacion. A partir de esta premisa, también se comenzd a desarrollar un pensamiento
bioético a partir de este enfoque. En este sentido, la relacion entre la bioética y la
Teologia de la Liberacidn se basa en la idea de Dios como el gran Creador del mundo y en

la idea de los seres humanos como co-creadores y responsables de su propia conducta

182 Cf. ANJOS, M.F. Teologia de la liberacién. TEALDI, J.C. (Ed.). Diccionario latinoamericano de bioética.
Bogota: Red Latinoamericanay del Caribe de Bioética (UNESCO) y Universidad Nacional de Colombia, 2008.
p. 12-14. Disponivel em: <https://unesdoc.unesco.org/ark:/48223/pf0000161848>.




77

hacia la vida plena.'®3 Por lo tanto, esta corriente de pensamiento basa su reflexion

bioética en tres dimensiones interrelacionadas.

Una dimensién micro-social, que incluye cuestiones y temas derivados de las micro-
relaciones, como los miembros de la familia, los que involucran al paciente y el médico y el
personal de enfermeria, los relacionados con las micro-relaciones de salud y medio
ambiente. Una dimensién [...] midi-social, que se refiere a cuestiones compartidas por grupos
de personas, relaciones involucradas en instituciones como hospitales, grupos de
investigacion, las relaciones de un grupo con su entorno. Una dimensién macro-social, en la
gue uno estarfa atento a las grandes opciones socio-estructurales que interfieren directa o
indirectamente en la produccién de vida y salud, reflejando y determinando otras
dimensiones mas circunscritas de las relaciones.*®*

El pensamiento bioético de la Teologia de la Liberacion tiene una visién peculiar
de que Brasil y los demds paises latinoamericanos son tierras fértiles para su atencion
debido a las desigualdades sociales que existen en estos paises. En este sentido, su
enfoque principal esta en las personas y poblaciones pobres, es decir, las personas mas
vulnerables de la sociedad. Debido a que fue una de las primeras teorias bioéticas
desarrolladas en América Latina para llamar la atencion sobre la necesidad de articulacion
con la dimension social, esta corriente de pensamiento estd profundamente
comprometida con la justicia social.*®

De esta manera, la relacion entre bioética y Teologia de la Liberacidon colabora con
la reflexién bioética en tres dreas: i) en la especificidad de la reflexién ética; ii) en la
concepcion de un ser humano subyacente a las intervenciones biotecnoldgicas
(antropologia); y iii) en la forma en que el ser humano se relaciona con la naturaleza
(ecologia).'® En este sentido, para esta corriente de pensamiento existe una “mistica”

para la bioética, que se entiende como “el conjunto de fuerzas y motivaciones ocultas y

183 Cf. ANJOS, M.F. Bioética e teologia em convergéncia de libertacdo. Encontros teolégicos, v. 18, n. 2,
2003, p. 29-40. Disponivel em: <https://facasc.emnuvens.com.br/ret/article/view/479/466>.

184 ANJOS, M.F. Bioética nas desigualdades sociais. GARRAFA, V.; COSTA, S.I.F. (Orgs.). A bioética no século
XXI. Brasilia: EdUnB, 2000. p. 49-65. p. 53.

185 Cf. ANJOS, M.F. Bioética em perspectiva de libertacdo. GARRAFA, V.; PESSINI, L. (Orgs.). Bioética: poder
e injustica. Sdo Paulo: Loyola, 2003. p. 455-465.

186 Cf. ANJOS, M.F. Bioética: abrangéncia e dinamismo. BARCHIFONTAINE, C.P.; PESSINI, L. (Orgs.). Bioética:
alguns desafios. Sdo Paulo: Loyola, 2002. p. 17-34.
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subyacentes, que combinan sus opciones y sus criterios para la construccion del

”

significado y la interpretacion de la vida”.*®” Esta mistica también puede entenderse como
los ideales, las proyecciones utdpicas o las esperanzas de los tedricos. Los avances en la
ciencia y la tecnologia y sus reflejos en la sociedad contempordnea también son
preocupaciones de esta perspectiva bioética, basada en nuevas interpretaciones de
significados y en el sentido de la vida misma, ademads de la relacién entre los seres
humanos y ellos mismos y el medio ambiente. En esta linea de ideas, para los tedlogos, a
diferencia de lo que sucede con la mayoria de los académicos dedicados a otras areas del
conocimiento, los bioéticos se sienten conmovidos por un sentido especial de justicia,
solidaridad y humanismo.'88

Bioética Feminista. La bioética feminista desarrollada en Brasil ha sido
influenciada y ha seguido estudios feministas y de género desarrollados a nivel
internacional. En este sentido, la aproximacién entre bioética y feminismo en Brasil ha
producido dos hilos propios y complementarios, aunque distintos. Una de estas versiones
fue defendida por la doctora Maria de Fatima Oliveira (1953-2017), profesora de la
Universidad Federal de Minas Gerais (UFMG), una de las pioneras de los estudios
feministas en bioética en el pais. La otra version tiene como representantes principales a

la antropdloga Débora Diniz y a la enfermera Dirce Guilhem, ambas profesoras de la

Universidad de Brasilia (UnB).

Formalmente, la bioética de inspiracion feminista surgié a principios de la década de [19]90,
cuando comenzaron a publicarse las primeras investigaciones y ensayos sobre el tema,
aunque las reflexiones sobre la ética femenina y feminista han existido desde la década de
[19]60. La propuesta inicial de la bioética feminista no se limité a la entrada de estudios
feministas en el campo de la ética aplicada, es decir, no solo apuntaba a incorporar el
feminismo en las ideas bioéticas predominantes. De hecho, la fuerza de la bioética de
inspiracion feminista se concentrd en la perspectiva critica del feminismo, es decir, en la
visién critica de las desigualdades sociales, especialmente la asimetria de género, como un

187 ANJOS, M.F. Bioética nas desigualdades sociais. GARRAFA, V.; COSTA, S.I.F. (Orgs.). A bioética no século
XXI. Brasilia: EdUnB, 2000. p. 49-65. p. 54.

188 Cf. ANJOS, M.F. Bioética em perspectiva de libertacdo. GARRAFA, V.; PESSINI, L. (Orgs.). Bioética: poder
e injustica. Sdo Paulo: Loyola, 2003. p. 455-465.
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agente potencial para provocar los supuestos universalistas y abstractos de la bioética
principialista.®

En este sentido, segun Diniz & Guilhem, la aproximacion entre bioética vy
feminismo se produjo a través de estudios de género y en dos perspectivas: i) en la
perspectiva de que el género es una variable de investigacién importante para los analisis
de salud; v, ii) en la perspectiva del didlogo entre teorias de género y desigualdad,
vulnerabilidad, sexualidad, cuerpo, etc.'®® En base a esto, las consideraciones centrales
de la bioética feminista comenzaron a seflalar algunas deficiencias de los principios
basicos de la bioética tradicional en contextos de desigualdad. Sin embargo, este tipo de
argumento no es exclusivo de la bioética feminista y puede abarcar otras minorias
sociales o formas de dominacién.**!

Es exactamente este tipo de perspectiva bioética que continla la versiéon
defendida por Fatima Oliveira. Para ella, los temas antirracistas y feministas estan casi

ausentes de las discusiones bioéticas, a pesar de que estos problemas se han debatido

durante algunas décadas.

Existe una necesidad explicita de que los movimientos antirracistas y feministas actden en
bioética, entre otras razones, con el objetivo de superar la vieja ética, originalmente racista,
sexista e incluso anti-mujer, para garantizar la construccion de una nueva ética: no sexista,
antirracista y libertaria.?

La perspectiva bioética de Fatima Oliveira se confunde con su propia historia de
vida y el desempefio profesional y ciudadano. Es una mujer negra de origen pobre y

humilde, pero que se ha convertido en una de las feministas brasilefias mds expresivas.

18 DINIZ, D.; GUILHEM, D. Feminismo, bioética e vulnerabilidade. Revista Estudos Feministas, v. 8, n. 1,
2000, p. 237-244, p. 237. Disponivel em:
<https://periodicos.ufsc.br/index.php/ref/article/view/9881/9107>.

190 Cf. DINIZ, D.; GUILHEM, D. Bioética feminista: o resgate politico do conceito de vulnerabilidade. Revista
Bioética, V. 7, n. 2, 1999, p. 181-188. Disponivel em:
<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista bioetica/article/view/310/449>.

191 Cf. DINIZ, D.; VELEZ, A.C.G. Bioética feminista: a emergéncia da diferenca. Revista Estudos Feministas, v.
6, n. 2, 1998, p. 255-263. p. 259. Disponivel em:
<https://periodicos.ufsc.br/index.php/ref/article/view/12006/11292>.

192 OLIVEIRA, F. Feminismo, luta anti-racista e bioética. Cadernos Pagu, n. 5, 1995, p. 73-107. p. 76.
Disponivel em: <https://periodicos.sbu.unicamp.br/ojs/index.php/cadpagu/article/view/1775>.
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Ha estado activa durante décadas en la defensa de la salud de la mujer, las politicas
integrales de atencién médica y el Sistema Unico de Salud (SUS). Fue miembro del
Consejo Directivo de la Comision de Ciudadania y Reproduccién y del Consejo Asesor de
la Red de Salud de la Mujer de América Latina y el Caribe. En la defensa de los derechos
sexuales y reproductivos, en nombre de la autonomia de las mujeres y la defensa de la
salud, combind todos los esfuerzos posibles para poner fin a la criminalizacidén del aborto
y su legalizacién. Fue una de las constructoras mas activas de la lucha para reducir la
mortalidad materna en Brasil y América Latina. Como investigadora y pensadora, Fatima
Oliveira fue la fundadora de un campo de pensamiento en Brasil, cuando escribio tesis
sobre bioética feminista, no racista y no sexista, publicando libros, articulos y
manteniendo columnas en periddicos y blogs durante afios. En los Ultimos afios, comenzd
a vivir en su estado natal, Maranhdo, después de décadas de residencia en Minas Gerais,
donde trabajo como doctora en el Hospital de Clinicas. Murié en 2017 de cancer.'*?

Las interfaces del pensamiento bioético de Fatima Oliveira rodean las biociencias,
en particular la genética y, sobre todo, los principales proyectos sobre genética humana,
como el Proyecto del Genoma Humano y el Proyecto de Diversidad del Genoma Humano,
ademads de combatir el uso distorsionado de estas ideas por las teorias racistas. La autora
en cuestién sefiala los riesgos de desarrollar practicas eugenésicas en la investigacién con
seres humanos. Pero, sobre todo, pide a las feministas y antirracistas que actuen en los
foros en los que se discuten estos temas, ya que, para ella, los bioéticos y los foros de

bioética son principalmente espacios masculinos y blancos, sectores de la sociedad que

han adquirido legitimidad ante legisladores y gobiernos. Los movimientos sociales con

193 Um relato autobiogréfico de Fatima Oliveira é encontrado em: CARNEIRO, A.S. A construcdo do outro
como ndo-ser como fundamento do ser. 2005. 339 f. Tese (Doutorado em Educagdo). Universidade de Sdo
Paulo. 2005. p. 227-270. Disponivel em: <https://negrasoulblog.files.wordpress.com/2016/04/a-
construc3a7c3a30-do-outro-como-nc3a3o-ser-como-fundamento-do-ser-sueli-carneiro-tesel.pdf>.
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una tradicion de lucha como la feminista, la antirracista y la juventud todavia estan fuera
de los debates y decisiones en el drea de la bioética. Lo que es preocupante, ya que la
bioética aborda cuestiones que conciernen a toda la sociedad, como, por ejemplo, los
temas de los derechos reproductivos (concepcidn, anticoncepcion, esterilizacion, aborto,
infertilidad y nuevas tecnologias reproductivas), salud publica, sexualidad, pacientes
terminales, eutanasia y manipulacion genética.'%

Tal caracteristica del pensamiento se puede encontrar, incluso, en la concepcién
misma de la bioética adoptada por la autora, porque dicha definicion, “ademads de
significar ampliamente todo sobre la ética centrada en cuestiones pertinentes a la vida,
abarca la comprension de la bioética en su doble cara: movimiento social y disciplina” .*%°
En este sentido, ella llama de teoria el grupo de ideas que se derivan de un movimiento.
Por lo tanto, la bioética sera feminista cuando estas ideas aborden las desigualdades
culturalmente construidas y fomentadas entre los sexos masculino y femenino
(cuestiones de género) y seran antirracistas si la reflexién se guia por la lucha contra la
opresion racial, étnica y eugenésica.'®®

Entre otras razones, esta perspectiva bioética ha provocado un movimiento de
renovacion, ya sea en bioética tradicional, en teorias éticas clasicas o incluso en ética
aplicada. Esta transformacion ha hecho que los investigadores salgan de sus areas
tradicionales y propongan un trabajo y enfoques mas interdisciplinarios que estén mas

cerca de los problemas cruciales de la vida cotidiana. En este sentido, la bioética feminista

también ha analizado como algunas mujeres se ajustan a ciertas técnicas reproductivas

194 Cf. OLIVEIRA, F.; FERRAZ, T.C.; FERREIRA, L.C.O. Idéias feministas sobre bioética. Revista Estudos
Feministas, v. 9, n. 2, 2001, p. 483-511. Disponivel em: <http://www.scielo.br/pdf/ref/v9n2/8636.pdf>.

195 OLIVEIRA, F. Feminismo, raca/etnia, pobreza e bioética: a busca da justica de género, anti-racista e de
classes. GARRAFA, V.; PESSINI, L. (Orgs.). Bioética: poder e injustica. Sdo Paulo: Loyola, 2003. p. 345-363. p.
351-352.

19 Cf. OLIVEIRA, F. Por uma bioética ndo-sexista, anti-racista e libertaria. Revista Estudos Feministas, v. 3,
n. 2, 1995, p. 331-347. Disponivel em:
<https://periodicos.ufsc.br/index.php/ref/article/view/16444/15025>.
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que estan mucho mas influenciadas por las imposiciones sociales que necesariamente
por sus propias elecciones. Este es un aspecto fundamental desde la perspectiva del
principio de autonomia, que, desde el punto de vista feminista, siempre debe estar
atento a todo tipo de desigualdades existentes. Por lo tanto, la bioética feminista también
es una fuerte critica al principialismo en bioética, aunque esta no fue la intencién en sus
inicios. Algunos de los principios de la ética biomédica, la bioética tradicional, como, por
ejemplo, el principio de autonomia, son importantes para el pensamiento feminista en
bioética, ya que se relacionan con los estudios de género y de mujeres. Hay, sobre todo,
una discusion importante sobre este principio dentro de los estudios de género sobre la
autonomia de las mujeres en relacidn con sus propios cuerpos, especialmente cuando se
discuten temas de aborto o reproduccion asistida. Y esta es la perspectiva que adoptan
Diniz & Guilhem en sus posiciones bioéticas, porque, para ellas, la autonomia de las
mujeres sobre sus cuerpos esta directamente relacionada con la discusién sobre la

justicia social. Frente a esto,

la tarea de la bioética debe ser el andlisis, la discusion y el desarrollo de mecanismos de
intervencidn ética frente a todo tipo de desigualdad social. Por lo tanto, |a tarea fundamental
de la bioética ya no seria la presentacién del mapa ético de cémo deberia ser la humanidad,
[...] sino la busqueda de mecanismos para la reparacién social de la vulnerabilidad moral que
hagan efectivos estos principios. Desde principios éticos universales, pasariamos a la defensa
de principios compensatorios para la vulnerabilidad social.?’

En consecuencia, si el principio de autonomia, tal como lo adopta la bioética
principialista, ya es problematico en los paises en desarrollo, serd ain mas impotente
cuando estas caracteristicas se articulen con las condiciones sociales de las mujeres y las

relaciones de género establecidas dentro de estas sociedades.!®® Ademds de esta

197 DINIZ, D.; GUILHEM, D. Bioética feminista: o resgate politico do conceito de vulnerabilidade. Revista
Bioética, V. 7, n. 2, 1999, p. 181-188. p. 182. Disponivel em:
<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista bioetica/article/view/310/449>.

198 Cf. DINIZ, D.; GUILHEM, D. Bioética feminista na América Latina: a contribuicdo das mulheres. Revista
Estudos Feministas, V. 16, n. 2, 2008, p. 599-612. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/ref/v16n2/15.pdf>.
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perspectiva critica, la bioética feminista también se ocupa de las relaciones asimétricas y
de poderinscritas en las relaciones de género con las discusiones que son relevantes para
la bioética. Por lo tanto, la bioética feminista y antirracista articula cuestiones de género
y raciales, indicando las diferencias entre las condiciones de vida de las mujeres negras y
las mujeres blancas asociadas con la dimensién del color, asi como las desigualdades
entre las clases sociales.®

Bioética Ambiental. Esta corriente de pensamiento bioético también se conoce en
Brasil como Bioética de Proteccién Ambiental o simplemente Etica Ambiental. Su mayor
exponente es José Roque Junges, sacerdote jesuita (Compafiia de Jesus) y profesor de la
Universidad del Vale do Rio dos Sinos (UNISINQS). Paralelamente, pero centrandose en
la ecologia, Marcelo Luiz Pelizzoli, profesor de la Universidad Federal de Pernambuco
(UFPE), ha hecho grandes contribuciones en las Ultimas dos décadas.?® Y, en los ultimos

afios, el nimero de personas interesadas en este tema ha aumentado,?°?

especialmente
después de la traduccion al portugués brasilefio del trabajo seminal de Van Rensselaer
Potter (1911-2001), que tiene una preocupacion esencialmente ecoldgica.??? En este
sentido, las discusiones sobre problemas ambientales no son nuevas. Las advertencias

sobre las consecuencias de las acciones humanas en el equilibrio de la naturaleza han

sido recurrentes en las Ultimas décadas.

199 Cf. GUILHEM, D. Escravas do risco: bioética, mulheres e Aids. Brasilia; EdUnB, 2005.

200 Cf, PELIZZOLI, M.L. A emergéncia do paradigma ecoldgico. Petrépolis: Vozes, 1999. Cf. PELIZZOLI, M.L.
Correntes da ética ambiental. Petrépolis: Vozes, 2003. Cf. PELIZZOLI, M.L. (Org.). Bioética como novo
paradigma. Petrépolis: Vozes, 2007. Cf. PELIZZOLI, M.L. Homo Ecologicus: educagdo, ética e préticas vitais.
Caxias do Sul: EDUCS, 2011. Cf. PELIZZOLI, M.L. Etica e meio ambiente: para uma sociedade sustentavel.
Petrépolis: Vozes, 2013.

201 Cf, FISCHER, M.L.; CUNHA, T.; RENK, V.; SGANZERLA, A.; SANTOS, J.Z. Da ética ambiental a bioética
ambiental: antecedentes, trajetdrias e perspectivas. Histéria, Ciéncias, Saude — Manguinos, v. 24, n. 2,
2017, p. 391-409. Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0104-
59702017000200391&script=sci_arttext>. Cf. SGANZERLA, A.; RAULI, P.M.F.; RENK, V.E. (Orgs.). Bioética
ambiental. Curitiba: PUCPRESS, 2018.

202 Cf, POTTER, V.R. Bioética: ponte para o futuro. Sdo Paulo: Loyola, 2016. Cf. POTTER, V.R. Bioética global:
construindo a partir do legado de Leopold. S3o Paulo: Loyola, 2018. Cf. PESSINI, L.; SGANZERLA, A;
ZANELLA, D.C. (Orgs.). Van Rensselaer Potter: um bioeticista original. Sdo Paulo: Loyola, 2018.
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Por lo tanto, la bioética ambiental puede verse como una iniciativa que busca
arreglos sociales que puedan promover el bienestar humano y, al mismo tiempo,
preservar el medio ambiente natural, actualmente existente y también futuro. El nucleo
de la bioética ambiental consta de tres cuestiones bdsicas: tecnologia, productos téxicos
y consumo.?%® Los riesgos ambientales tienen impactos negativos en la salud humana,
pero el papel de la bioética no es alcanzar bienes de salud, sino identificar, articular y
contribuir al mantenimiento de bienes éticos: justicia, equidad, derechos, dignidad, etc.
Tomar en serio la justicia como un activo bioético requerira abordar las implicaciones de
la equidad para la salud y el futuro ambiental. El cambio climatico tendra impactos
adversos en la salud publica y la infraestructura en todo el mundo y aumentara las
inequidades en salud entre naciones y grupos. La bioética debe reorientarse de acuerdo
con sus aspiraciones ambientales originales, para poder abordar problemas que tienen
implicaciones para la salud humanay el ecosistema, y que no pueden o no deben tratarse
de forma aislada.?%

De esta manera, los analisis de Junges apuntan a una ética ambiental guiada por
las relaciones entre las realidades humanas, las realidades naturales, los valores y las
normas. El objeto de esta ética ambiental es la vida en su sentido mas amplio, percibido
como un evento inexplicable de la naturaleza, por un lado, por ser vulnerable, pero por
otro lado, por estar presente durante miles de afios en el proceso evolutivo. Desde esta

perspectiva, el autor en cuestion desarrolla lo que él llama (bio)ética ambiental.?®

Con este enfoque, el autor busca enfatizar el caracter global de la bioética, que se

203 Cf. FISCHER, M.L.; CUNHA, T.; RENK, V.; SGANZERLA, A.; SANTOS, J.Z. Da ética ambiental & bioética
ambiental: antecedentes, trajetérias e perspectivas. Histéria, Ciéncias, Saude — Manguinos, v. 24, n. 2,
2017, p. 391-409. Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?pid=5S0104-
59702017000200391&script=sci_arttext>.

204 Cf. JUNGES, J.R. A protecdo do meio ambiente na Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos. Revista Brasileira de Bioética, v. 2, n. 1, 2006, p. 21-38. Disponivel em:
<https://periodicos.unb.br/index.php/rbb/article/view/7959>.

205 Cf. JUNGES, J.R. (Bio)Etica ambiental. S3o Leopoldo: Editora Unisinos, 2010.
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explicé textualmente en la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, de
la Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura
(UNESCO), en 2005. Este texto buscaba expandir el alcance de la bioética a los campos
sociales y también ambientales. En el articulo 17 del referido documento, cuyo titulo es

Proteccion del Medio Ambiente, Biosfera y Biodiversidad, se lee:

Se debe prestar la debida atencién a la interrelacion de los seres humanos con otras formas
de vida, la importancia del acceso y el uso adecuado de los recursos bioldgicos y genéticos,
el respeto por los conocimientos tradicionales y el papel de los seres humanos en la
proteccién del medio ambiente, la biosfera y la biodiversidad.?®

Para Junges, esta declaracién tiene como referencia los problemas éticos que
surgen de los avances en biotecnologias, con miras a la dignidad humana y los derechos
humanos. Existe una preocupaciéon por la proteccién del medio ambiente, que, sin
embargo, esta estrechamente relacionada con la salud vy la calidad de vida. La aparente
acusacion de que este documento es antropocéntrico se enfrenta a la preocupacion por
la sostenibilidad de la biosfera y la biodiversidad, verificando asi una comprensién
ampliada de lo que es el medio ambiente, que estd dotado de interrelaciones e
interdependencias.??’

Con respecto a la descripcion del contexto en el que se encuentra el ser humano,
Junges destaca la relevancia del analisis del tema, de cuestiones intrinsecas al ser

humano, como participante en el proceso de reflexion ética, pero rechaza la vision ética

antropocéntrica, buscando reajustar tal antropocentrismo al contexto ecoldégico.

|//

En el caso de la ética, uno no puede escapar del “principio antrépico”, es decir, la alusién
humana a la ética, ya que siempre se refiere a actuar como humano. No hay ética sin
intencionalidad humana, no hay ética que sea, en este sentido, “antropocéntrica”. Solo los
humanos hacen preguntas éticas y construyen discursos éticos. Por lo tanto, la ética
ecoldgica no puede evadir su referencia humana. Por otro lado, es necesario superar un tipo

206 UNESCO. Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos. 2005. Disponivel em:

<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/declaracao_univ_bioetica dir hum.pdf>.

207 Cf. JUNGES, J.R. A protecdo do meio ambiente na Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos. Revista Brasileira de Bioética, v. 2, n. 1, 2006, p. 21-38. p. 36. Disponivel em:
<https://periodicos.unb.br/index.php/rbb/article/view/7959>.




86

de antropocentrismo de “Prometeo”, introducido por la modernidad, responsable de la crisis
ecoldgica, y partir de una concepcion del ser humano, adecuada a la ética ecoldgica.?%®

Una de las preocupaciones que dio lugar a la bioética es ecoldgica y esta
caracteristica inicial no puede pasarse por alto.?%? Aunque el camino histérico inicial de la
bioética ha seguido una perspectiva médica, los grandes desafios ambientales del cambio
climatico han provocado un retorno e incluso un punto culminante para la dimension
ambiental de la bioética. Los problemas de salud no pueden discutirse sin considerar sus
conexiones con las consecuencias climaticas del calentamiento global en la calidad de
vida de las personas. Este cambio adquiere el significado de metamorfosis, ya que nos
obliga a reconsiderar las formas de estructurar la sociedad, ejercer la politica y conducir
la economia. Ya no se trata de preguntar cémo prevenir el cambio climatico, ya que ya
estd en marcha, sino de plantear una pregunta mas radical, a saber, como estos efectos
determinan la reconsideracién de la sociabilidad, la politica y la economia humana. Para
Junges, es necesario redescubrir lo comun, no en su sentido cldsico, sino un comun global
que tiene a la humanidad como pardmetro y que supera las caracteristicas de cada
comunidad que pueden ser discriminatorias y desarrollar actitudes xendfobas. En este
sentido, es necesario redescubrir el planeta Tierra como un hogar comun que crea las
condiciones para la existencia y reproduccién de la vida, es decir, como un conjunto de
servicios ambientales indispensables para la vida, y ya no reduce la naturaleza a una
simple reserva de recursos disponible para producir circulacién econdmica.?*®
Estos problemas exigen una profunda transformacion en la forma de percibir la

naturaleza. Esta concepcion requiere una perspectiva centrada en la ecologia, entendida

como un conjunto de interdependencias vitales, que supera tanto los enfoques

208 JUNGES, J.R. (Bio)Etica ambiental. S3o Leopoldo: Editora Unisinos, 2010. p. 94-95.

209 Cf, POTTER, V.R. Bioética: ponte para o futuro. Sdo Paulo: Loyola, 2016.

210 cf. TROMBERT, A.R.; CHARTIER, M.E. Hacia la consolidacidon de una bioética latinoamericana: entrevista
al profesor José Roque Junges. Revista Binacional Brasil-Argentina, v. 7, n. 2, 2018, p. 167-174. Disponivel
em: <http://periodicos2.uesb.br/index.php/rbba/article/view/4645>.
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antropocéntricos como los biocéntricos. En este sentido, Junges propone el principio de
cuidado para la conservacion armoénica y equilibrada de la relacién entre los seres

humanos vy la biosfera.

Para que el cuidado se convierta en una actitud basica, el ser humano necesita comprenderse
a si mismo insertado e integrado en la naturaleza, dependiendo de los mismos factores que
hacen posible la vida de otros seres vivos. En el momento en que sientas que eres una parte
integral de un todo mas grande, la biosfera, dependiendo de su entorno natural y social, se
dard cuenta de su no autosuficiencia y la consiguiente vulnerabilidad. La fragilidad como
caracteristica humana fue ignorada por el predominio de la forma de estar en el trabajo,
agrandada por las posibilidades abiertas por la ciencia y la tecnologia. Es necesario recuperar
esta constante antropoldgica para una comprensién del ser humano, adecuada al paradigma
ecoldgico. Consciente de su propia vulnerabilidad y de la necesidad de ser atendido, podrd
abrir los ojos a su entorno ambiental, darse cuenta de la fragilidad de su equilibrio vital y
asumir el cuidado como una forma de relacionarse con la naturaleza. Para esto, es necesario
reeducar al ser humano a través de la alfabetizacidn ecoldgica.?*!

Por lo tanto, para Junges, es necesario implementar una ética del cuidado como
complemento de la formacion del cardcter humano, ya que una ética de la justicia no
puede resolver ciertas realidades humanas. Por lo tanto, se ha convertido en una
necesidad encontrar otro modelo, basado en la dindamica de los ecosistemas naturales y
ya no basado en criterios creados para guiar la convivencia humana. Ademas de la
necesidad de determinar la conciencia del fragil equilibrio de los sistemas ecoldgicos,
también es necesario superar la idea del ser humano como el centro del universo y
difundir la conciencia ecoldgica basada en el presupuesto del cuidado. En este aspecto,
Junges sefala la necesidad de una hermenéutica critica permanente en la ética ambiental
para que los presupuestos y los problemas fundamentales se hagan explicitos, evitando

una vision simplista y superficial de la naturaleza.?*?

211 JUNGES, J.R. (Bio)Etica ambiental. S3o Leopoldo: Editora Unisinos, 2010. p. 107.

212 Cf. JUNGES, J.R. (Bio)Etica ambiental. Sdo Leopoldo: Editora Unisinos, 2010. p. 99. Outras obras do
mesmo autor que tratam do tema: JUNGES, J.R. Ecologia e criagdo: resposta cristd a crise ambiental. Sdo
Paulo: Loyola, 2001. JUNGES, J.R. Bioética: perspectivas e desafios. Sdo Leopoldo: Editora Unisinos, 1995.
JUNGES, J.R. Bioética: hermenéutica e casuistica. Sdo Paulo: Loyola, 2006. JUNGES, J.R. Bioética sanitarista:
desafios éticos da saude coletiva. Sdo Paulo: Loyola, 2014.
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IX. COMISIONES Y CONSEJO NACIONAL DE BIOETICA

Las comisiones de bioética tienen una historia reciente, y a veces se confunden con las
comisiones de bioética de los hospitales y las comisiones de ética de investigacion. Estas
comisiones comenzaron a aparecer en la segunda mitad del siglo XX, cuando surgieron
problemas éticos relacionados con la experimentacion humana y el desarrollo
tecnoldgico en el campo biomédico.?!® Ante estas situaciones, se necesitaba orientacién
sobre cémo proceder. Asi, comenzaron a surgir grupos que analizaron y discutieron tales
problemas, a nivel local u hospitalario. Al principio, estos grupos estaban constituidos
homogéneamente, principalmente por médicos, y, con el tiempo, incorporaron otros
antecedentes profesionales y, por lo tanto, adquirieron una composicion mas
heterogénea e interdisciplinaria.

Como ejemplos pioneros de la formacion de estos grupos, a nivel nacional, se
puede indicar la National Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical
and Behavioral Research (1974) y la President’s Commission for the Study of Ethical
Problems in Medicine and Biomedical and Behavioral Research (1978), en los Estados
Unidos, la Warnock Commission (1981), en Inglaterra, el Comité National Consultatif
d’Ethique pour les Sciencies de la Vie et de la Santé (1983), en Francia, la Benda
Kommission (1984), en Alemania, el Comitato Nazionale per la Bioetica (1990), en ltalia,

entre otros.?1*

215 estas comisiones se dividen

Segln Viafora, citado por Pessini & Barchifontaine,
en tres grupos con diferentes funciones: i) las comisiones de ética de investigacion,

propuestas por la Declaracion de Helsinki, tienen la funcién de respetar los derechos de

213 Cf. PESSINI, L.; BARCHIFONTAINE, C.P. Problemas atuais de bioética. Sdo Paulo: Loyola, 2014. p. 259-
260.

214 Cf. MAGLIO, I. (Org.). Los Comités y las Comisiones Nacionales de Bioética en América Latina y el Caribe:
situacién actual, propuestas y desafios. Bogotd: Editorial Universidad el Bosque, 2018. p. 21.

215 Cf. PESSINI, L.; BARCHIFONTAINE, C.P. Problemas atuais de bioética. S3o Paulo: Loyola, 2014. p. 259.
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los participantes involucrados en la investigacidn y experimentacion cientifica humana;
ii) comisiones de bioética hospitalarias, que abordan cuestiones éticas que surgen en el
contexto hospitalario, tanto en el ambito de la prdctica clinica como en el &mbito de la
investigacion; vy, iii) las comisiones nacionales de bioética, “cuya funcién consiste en
emitir opiniones no vinculantes acerca de problemas éticos, juridicos y sociales
relacionados con las ciencias de la vida, la investigacion y la aplicacion de nuevas
tecnologias en humanos y otros seres vivos, considerando su dimensiones sociales y
ambientales”.?1®

En Brasil, no existe un organismo colegiado nacional de bioética con la funcién
indicada anteriormente o que se parezca a los ejemplos mencionados. Por el contrario,
hay dos comisiones sectoriales que ejercen sus funciones en areas restringidas. Para
comprender este escenario, se presentaran ambas comisiones, seguidas de los motivos
de sus creaciones y las funciones que realizan y sus vinculos con el Estado. Para concluir,
se presentara el proyecto brasilefio para crear un Consejo Nacional de Bioética.

Comisién Nacional de Etica en Investigacién (CONEP).?Y Es un érgano colegiado,
de cardcter consultivo, deliberativo, normativo, educativo, independiente y vinculado al
Consejo Nacional de Salud (CNS), del Ministerio de Salud (MS). Esta comisién fue creada
por la Resolucién CNS n2 196, del 10 de octubre de 1996, con la funcion de implementar
las reglas y pautas regulatorias para la investigacion que involucra seres humanos.?*® En
la década de 1990, como se informd en la seccidon sobre el comienzo y el desarrollo de la

ética de la investigaciéon en Brasil, hubo una gran movilizacion nacional para crear y

216 MAGLIO, I. (Org.). Los Comités y las Comisiones Nacionales de Bioética en América Latina y el Caribe:
situacién actual, propuestas y desafios. Bogotd: Editorial Universidad el Bosque, 2018. p. 16-17.

217 Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP). Disponivel em:
<http://conselho.saude.gov.br/comissoes-cns/conep/>.

218 Cf. BRASIL. Ministério da Satde. Conselho Nacional de Saude. Resolu¢do CNS n2 196, de 10 de outubro
de 1996. Disponivel em: <http://conselho.saude.gov.br/resolucoes/reso inicial.htm>.
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estructurar un sistema nacional de ética de la investigacion.

Toda esta complejidad llevaria a la decisidon oportuna del [Consejo Nacional de Salud] de
llevar a cabo, durante el primer semestre de 1996, un proceso de revision del sistema de
acreditacion y actualizacién de los contenidos de la mencionada [R]esolucion [CNS n2 1, de
13 de junio de 1988]. Con este fin, aprobd el plan de trabajo para la revisién propuesta por
la [Comisidn Intersectorial de Ciencia y Tecnologia], que prevé una amplia consulta con la
sociedad brasilefia. Para llevar a cabo esta tarea, se formé un nuevo comité, con quince
miembros, compuesto por médicos, investigadores, tedlogos, abogados y representantes de
la sociedad.?®

Como resultado del trabajo de este comité interdisciplinario para revisar la
resolucion anterior, Resolucion CNS n2 1, del 13 de junio de 1988, y de sus problemas
operativos debido a la centralizacién, que condujo a una situacion compleja y la
acumulacion de procesos, se elaboré y se aprobd la Resolucién CNS n2 196, del 10 de
octubre de 1996, que se caracteriza por ser un documento mas directivo y organizador
de un sistema nacional para abordar la investigacién biomédica en seres humanos. Esta
resolucidn, por lo tanto, cred el sistema brasilefio de revision de ética de la investigacion,
el sistema CEP/CONEP, con sus dos niveles jerarquicos, la CONEP, a nivel nacional y
responsable de la regulacién ética del pafs, y los Comités de Etica de Investigacién (CEP),
a nivel local e institucional, responsable de la revisidon ética de la investigacion en las
instituciones a las que estan vinculados.??°

Este sistema de revision ética de la investigacidn se ha mejorado progresivamente
para mejorar las pautas éticas disponibles en el pais y hacer que todo el proceso de
revision ética sea mas transparente y menos burocratico. Como resultado, fue la

derogacion de la Resolucion CNS n? 196, del 10 de octubre de 1996, por la actual

Resolucién CNS n? 466, del 12 de diciembre de 2012,%2' y sus resoluciones

219 MARQUES, M.B. A bioética na politica publica do Brasil. IESUS, v. 5, n. 1, 1996, p. 7-24. p. 8. Disponivel

em: <https://www.arca.fiocruz.br/handle/icict/451>.

220 Cf. GUILHEM, D.; GRECO, D. A Resolucdo CNS 196/1996 e o Sistema CEP/Conep. DINIZ, D.; SUGAI, A;
GUILHEM, D.; SQUINCA, F. (Orgs.). Etica em pesquisa: temas globais. Brasilia: Letras Livres, 2008. p. 87-121.
221 Cf. BRASIL. Ministério da Salde. Conselho Nacional de Salde. Resolucdo CNS n2 466, del12 de dezembro
de 2012. Disponivel em: <http://conselho.saude.gov.br/resolucoes/reso inicial.htm>.
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complementarias, reglas operativas y cartas circulares. Como ejemplo de una resolucion
complementaria, mencionamos el caso de la Resolucion CNS n2 510, del 7 de abril de
2016, que presenta los estandares éticos aplicables a la investigacién en ciencias
humanas y sociales, cuyos procedimientos metodolégicos implican el uso de datos
obtenidos directamente con participantes o informacion identificable.???

Comisién Técnica Nacional de Bioseguridad (CTNBio).??®> Es un organismo
colegiado multidisciplinario que existe en el pais desde 1995. Fue creado por la
controvertida Ley n2 8.974, de 5 de enero de 1995.2?* Entre errores y éxitos, este periodo
inicial atraviesa profundas controversias, desde la acusacién de inconstitucionalidad de
la ley que cred esta comisién técnica y un intento inmediato por parte del gobierno
federal de recrear el drgano a través de la Medida Provisional n22.191-9, del 23 de agosto
de 2001,%%> hasta el acalorado debate sobre la controversia sobre la liberacién de
transgénicos en Brasil.??® Este periodo de inestabilidad juridica en relacion con la

comision solo se resolvid con la Ley n2 11.105, de 24 de marzo de 2005.%?” La CTNBio

forma parte del Ministerio de Ciencia, Tecnologia e Innovacion y, segun el Art. 10, de esa

ley,

es un cuerpo colegiado multidisciplinario de caracter consultivo y deliberativo, para brindar
apoyo técnico y asesor al Gobierno Federal en la formulacién, actualizacion e
implementacion de la PNB [Politica Nacional de Bioseguridad] de OMG [Organismos
Genéticamente Modificados] y sus derivados, asi como en el establecimiento de normas
técnicas de seguridad y opiniones técnicas con respecto a la autorizacién para actividades
gue involucran investigacion y uso comercial de OGM vy sus derivados, con base en la

222 Cf, BRASIL. Ministério da Satde. Conselho Nacional de Satde. Resolucdo CNS n2 510, de 07 de abril de
2016. Disponivel em: <http://conselho.saude.gov.br/resolucoes/reso inicial.htm>.

223 Comissdo  Técnica Nacional de Biosseguranca (CTNBio). Disponivel em:
<http://ctnbio.mctic.gov.br/inicio>.

226 Cf. BRASIL. Lei n2 8974, de 05 de janeiro de 1995. Disponivel em:
<http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/LEIS/L8974.htm>.

225 Cf. BRASIL. Medida Proviséria n2 2.191-9, de 23 de agosto de 2001. Disponivel em:
<http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/MPV/Antigas 2001/2191-9.htm>.

226 Cf. MARINHO, C.L.C.; MINAYO-GOMEZ, C. DecisBes conflitivas na liberacdo dos transgénicos no Brasil.
Sdo Paulo em  Perspectiva, v. 18, n. 3, 2004, p. 96-102. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=50102-88392004000300011>.

227 Cf. BRASIL. Lei n2 11.105, de 24 de marco de 2005. Disponivel em:
<http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2004-2006/2005/lei/111105.htm>.
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evaluacién de su riesgo zoofitosanitario, a la salud humana y al medio ambiente.

Por lo tanto, existe una cierta restriccion de la bioseguridad en Brasil a los
problemas relacionados con la ingenieria genética y, mas especificamente, a los
organismos genéticamente modificados. ¢Es esta, sin embargo, la Unica aplicacion de
bioseguridad? Aunqgue este no es el objetivo aqui, y aunque esa ley ha sido considerada
como una de las normas mas completas del sistema legal mundial, en la practica, la
funcionalidad de esa ley es parcial y ha generado criticas de varios sectores de la sociedad
brasilefia. La ambigledad en la definicién de bioseguridad y las dificultades para
implementar disposiciones legales son temas que merecen un estudio mas detallado,
pero que este trabajo no respalda.

Consejo Nacional de Bioética (CNBioética). En Brasil, hubo cinco intentos de
implementar el Consejo Nacional de Bioética. El primero de estos intentos, presentado el
15 de marzo de 1999, por el senador Lucio Alcantara, fue crear un Consejo Brasilefio de
Bioética junto al Comité de Asuntos Sociales del Senado Federal.??® Debido a la
incongruencia del proyecto, el fue archivado por el Senado Federal.??° El segundo intento,
una indicacion propuesta por el Diputado Federal Hélio de Oliveira Santos (Dr. Hélio), el
16 de febrero de 2000, sugiere la creacién de un Consejo Nacional de Bioética.?*° De
acuerdo con las reglas actuales de relacién entre los Poderes de la Republica, el tema en

cuestion fue remitido al Ministerio de Salud, que emitid una opiniéon contraria al

228 Cf. ALCANTARA, L. Pronunciamento de Lucio Alcantara em 24 de fevereiro de 1999. Disponivel em:
<https://www25.senado.leg.br/web/atividade/pronunciamentos/-/p/texto/312218>.

229 E| texto completo de esta primera propuesta esta disponible en: SENADO FEDERAL. Projeto de Resolucdo
n? 18, de 15 de marg¢o de 1999, da autoria do Senador Lucio Alcantara, que cria o Conselho Brasileiro de
Bioética, junto a Comissdo de Assuntos Sociais do Senado Federal. Didrio do Senado Federal, n2 36, de
1999. Brasilia, 16 de marcgo de 1999, p. 5401-5403. Disponivel em:
<https://legis.senado.leg.br/diarios/ver/12607?sequencia=89>.

230 E| texto completo de esta primera propuesta esta disponible en: CAMARA DOS DEPUTADOS. Indicacdo
n? 767, de 16 de fevereiro de 2000, do Deputado Dr. Hélio. Sugere ao Poder Executivo a criagdo de um
Conselho Nacional de Bioética. Didrio da Camara dos Deputados, ano LV, n2 034, Brasilia, 23 de fevereiro
de 2000, p. 8958-8960. Disponivel em:
<http://imagem.camara.gov.br/Imagem/d/pdf/DCD23FEV2000.pdf#fpage=>.
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documento, alegando que ya hay dos instancias para el tratamiento de problemas
bioéticos, a saber, la CTNBio y la CONEP.?3!

Un tercer intento, el Decreto Presidencial n2 4.436, del 23 de octubre de 2002,23?
propuso la creacién de la Comision Nacional de Bioética en Salud, vinculada al Ministerio
de Salud, y establecié su funcionamiento y composicidon. El hecho curioso sobre este
decreto es que no se menciona en la literatura cientifica sobre este tema. Las razones
para esto pueden variar, desde la no implementacién de la Comision Nacional de Bioética
hasta la revocacién del mencionado decreto.

Un cuarto intento esta vinculado a un quinto intento de crear el Consejo Nacional
de Bioética. Estos dos intentos fueron las uUltimas iniciativas en el pais y aln estan en
espera de nominaciones del Congreso Nacional. El Proyecto de Ley n2 3.497, del 6 de
mayo de 2004, por los diputados federales lvan Valente y Maria José Conceicdo
(Maninha),?3 propuso la creacion del Consejo Nacional de Bioética. Sin embargo, este
proyecto de ley no avanzo el proceso legislativo, ya que el agente proponente no tenia
competencia regulatoria para hacerlo. Al afio siguiente, y esta vez, por el Poder Ejecutivo,
se propuso el Proyecto de Ley n? 6.032, del 7 de octubre de 2005,%** que propone la
creacién del Consejo Nacional de Bioética. Este proyecto de ley es el resultado del trabajo
de un grupo interdisciplinario establecido por el Ministerio de Salud, por delegacién de

la Casa Civil de la Presidencia de la Republica, con la tarea de examinar los modelos

231 Cf. BARBOSA, S. Bioética no Estado Brasileiro. Brasilia: UnB, 2010. p. 80-81.

232 BRASIL. Decreto n? 4.436, de 23 de outubro de 2002. Cria, no &mbito do Ministério da Saude, a Comissdo
Nacional de Bioética em Saude (CNBioética)) e dd outras providéncias. Disponivel em:
<http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/decreto/2002/D4436.htm>.

233 CAMARA DOS DEPUTADOS. Projeto de Lei n2 3.497/2004. Cria a Comissdo Nacional de Bioética e da
outras providéncias. Disponivel em:
<https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/prop mostrarintegra;jsessionid=9C05EA98620A8148BB0OA
B69694E69F92.proposicoesWebExterno2?codteor=216063&filename=PL+3497/2004>.

234 CAMARA DOS DEPUTADOS. Projeto de Lei n2 6.032/2005. Dispde sobre a criagdo do Conselho Nacional
de Bioética e da outras providéncias. Disponivel em:
<https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/prop mostrarintegra?codteor=345862&filename=Tramita
cao-PL+6032/2005>.
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internacionales actuales y formular una propuesta para crear una instancia que debatiria,
en nivel nacional, los problemas éticos y morales que impregnan la sociedad brasilefia,

mas tarde llamado el Consejo Nacional de Bioética (CNBioética).?*®

Es evidente que la instalacion de un Consejo Nacional de Bioética en Brasil apenas esta
comenzando, ya que el camino elegido para su creacion fue a través de una ley ordinaria,
gue requiere la apreciacion y aprobacién de las dos Camaras Legislativas del Congreso
Nacional, en lugar de ser creado por decreto, lo que resultaria en la gran debilidad ya
observada en algunos paises latinoamericanos.?*®

Segln el proyecto mencionado, el Consejo Nacional de Bioética es un 6rgano
asesor del Presidente de la Republica sobre cuestiones éticas derivadas de la practica de
la salud, los avances cientificos y tecnoldgicos en los campos de la biologia, la medicina y
la salud, y las situaciones que ponen en peligro la vida humana y el equilibrio del medio
ambiente. Sus fundamentos basicos son la garantia de consultas periddicas vy la
participacion formal de la sociedad civil organizada en la composicién del consejo; su
composicion es plural y multidisciplinaria en términos de formacion profesional; las
conclusiones del consejo tendran caracter consultivo y las decisiones sobre los temas
analizados serdn consideradas por el aparato formal del Estado; la composicién del
consejo tendrd 21 miembros (nueve miembros de las tres dreas académicas principales,
a saber, i) ciencias biomédicas, salud y vida, ii) ciencias humanas y sociales v, iii) ciencias
exactas y naturales, seis representantes de la sociedad civil organizada, tres miembros de
reconocido conocimiento en bioética y tres miembros elegidos por el Presidente de la

Republica).?®’

235 | os detalles de este proceso se pueden encontrar en el Acta de la 1652 reunion del Consejo Nacional de
Salud, en 2006. Disponible en: <http://conselho.saude.gov.br/atas/atas 06.htm>.

236 CORREA, A.; GARRAFA, V. Conselho Nacional de Bioética: a iniciativa brasileira. Revista Brasileira de
Bioética, V. 1, n. 4, 2005, p. 401-416. p. 415. Disponivel em:
<https://periodicos.unb.br/index.php/rbb/article/view/8093>.

237 cf. CAMARA DOS DEPUTADOS. Projeto de Lei n® 6.032/2005. Dispde sobre a criacdo do Conselho
Nacional de Bioética e da outras providéncias. Disponivel em:
<https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/prop mostrarintegra?codteor=345862&filename=Tramita
cao-PL+6032/2005>.
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A pesar del largo proceso por delante, el hecho de que el tema haya sido priorizado en la
agenda del gobierno y ampliamente discutido por la sociedad demuestra el desarrollo
innegable de la reflexion bioética en Brasil, ademas de revelar la comprensién convergente
de que es necesario estructurar un lugar permanente para la discusion de temas
controvertidos que no pueden prescindir del andlisis bajo el prisma de la moral y la ética.?®

A pesar de la inexistencia del Consejo Nacional de Bioética, el Brasil tiene una
solida Comisién Nacional de Etica de Investigacion (CONEP), en el Ministerio de Salud, y
una Comision Nacional de Bioseguridad Técnica (CTNBio), en el Ministerio de Ciencia,
Tecnologia e Innovacién. El Consejo Nacional de Bioética podria ayudar y aclarar muchas
situaciones conflictivas que retrasan la implementacién de politicas publicas necesarias y
urgentes, como el caso, por ejemplo, de la despenalizacién del aborto en Brasil, basado
en la agenda de la Corte Suprema (STF) en el afio 2018, durante la audiencia publica para
discutir el asunto. Situaciones como esta demuestran la necesidad y la urgencia de crear
el Consejo Nacional de Bioética como un “lugar” para discutir temas controvertidos. Con
los procedimientos detenidos durante mas de diez afios en el Congreso Nacional, al pais

le resulta dificil avanzar politicamente en temas de naturaleza ética y moral.?*°

X. CONSIDERACIONES FINALES

Volver a armar el contexto de la llegada, el desarrollo y la fundacién de la bioética en
Brasil es construir un “mosaico”?*® de esta historia, mostrando cudles fueron las
“iniciativas”’?*! que constituyeron la bioética en Brasil. Este camino histérico atravesd

algunas fases, desde la asimilacion, pasando por la apropiacién, hasta la madurez, que

238 CORREA, A.; GARRAFA, V. Conselho Nacional de Bioética: a iniciativa brasileira. Revista Brasileira de
Bioética, V. 1, n. 4, 2005, p. 401-416. p. 415. Disponivel em:
<https://periodicos.unb.br/index.php/rbb/article/view/8093>.

239 Cf. GARRAFA, V. Comité Nacional de Bioética de Brasil. MAGLIO, I. (Org.). Los Comités y las Comisiones
Nacionales de Bioética en América Latina y el Caribe: situacion actual, propuestas y desafios. Bogota:
Editorial Universidad el Bosque, 2018. p. 72-73.

240 BRAGA, K.S.; DINIZ, D. Introducdo. BRAGA, K.S. Bibliografia bioética brasileira: 1990-2002. Brasilia: Letras
Livres, 2002. p. 9-14. p. 14.

241 HOSSNE, W.S.; ALBUQUERQUE, M.C.; GOLDIM, J.R. Nascimento e desenvolvimento da bioética no Brasil.
ANJOS, M.F.; SIQUEIRA, J.E. (Orgs.). Bioética no Brasil: tendéncias e perspectivas. Aparecida, SP: Ideias &
Letras, 2007. p. 143-160. p. 144.
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colorean, embellecen y adornan la bioética brasilefia.

El estudio realizado en esta tesis de maestria se definié por la busqueda de
comprension sobre el proceso de desarrollo y fundamento de la bioética en Brasil. En
este sentido, se buscd analizar estos momentos constitutivos, desde el contexto inicial
hasta la maduracion de la bioética brasilefia. El trasfondo es la trayectoria de luchas y
conquistas de las clases de varios profesionales en defensa de los derechos de los
ciudadanos. Al dibujar una retrospectiva de la aparicién de la bioética en Brasil, es
esencial reconocer que va mucho mas alld de su nomenclatura. Un neologismo
aparentemente simple en su conjetura, un conocimiento que tiene como objetivo
estudiar las relaciones éticas mas variadas en la vida, se convierte en el centro de una red
compleja en torno a la reflexion sobre valores, practica clinica y actitudes hacia la vida.

Aungue es posible que haya encontrado imprecisiones, que resultan de la
limitacion de material, la escasez de fuentes o la falta de documentacién sobre la historia
de la bioética en Brasil, se buscé recopilar datos de la historia con cronologia, para
proporcionar al lector una visiéon general de |la breve trayectoria de este reciente campo
de estudio en Brasil. La bioética en Brasil cubre temas transdisciplinarios, conquistando
el espacio primordial dentro del alcance de la formacién humana. Durante el desarrollo
de la investigacion, los temas que tejieron sistematicamente este escenario fueron el
contexto sociopolitico de la llegada de la bioética a Brasil, el desarrollo de la ética de la
investigacion en el pais, las primeras publicaciones y las primeras iniciativas en bioética,
ademads de maduracién de su propio pensamiento en bioética, lamada bioética brasilefia.

La bioética comenzd a desarrollarse en Brasil a fines de la década de 1980 vy
principios de la década de 1990. Aungue se dijo muy poco acerca de la bioética en ese
momento, fue en este periodo que se dieron los primeros pasos en el desarrollo e

institucionalizacion de la bioética en el pais. Los primeros cursos universitarios en bioética
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comenzaron a mediados de 1988 en Porto Alegre y Sdo Paulo. También en 1988, en un
contexto de reapertura politica y redemocratizacion del pais, se presentd la nueva
Constitucion de Brasil. Como consecuencia, los organismos de control social comenzaron
a ganar fuerza nuevamente, especialmente en el drea de la salud, como es el caso del
Consejo Nacional de Salud, que presentd su primera directriz sobre ética de investigacion
en seres humanos, a saber, la Resolucion del CNS n2 01, del 13 de junio de 1988. Las
dificultades para implementar este documento llevaron al Consejo Nacional de Salud a
proponer su revision y reformulacion.

En este contexto, dos hechos contribuyeron decisivamente al desarrollo de la
bioética en Brasil, a saber, la creacion de Revista Bioética, en 1993, por el Consejo Federal
de Medicina y la fundacion, en 1995, de la Sociedad Brasilefia de Bioética. Estos hechos
también contribuyeron a la reformulacion de la resolucién deficiente del Consejo
Nacional de Salud sobre ética en la investigacidn, que fue revocada y reemplazada por la
Resolucién CNS n? 196, del 10 de octubre de 1996. Durante este periodo, Brasil fue un
“consumidor” de teorias bioéticas importadas, especialmente de los Estados Unidos, con
su principialismo en bioética. Sin embargo, las preguntas sobre estas teorias también
estaban comenzando a ocurrir, ademas de identificar la necesidad de expandir los cuatro
principios basicos de la bioética estadounidense. Es solo en 2002 que las teorias bioéticas
brasilefias comenzaron a surgir, cuando la bioética alcanzd su mayoria en Brasil. Esta
maduracion del pensamiento bioético es el resultado del gran desarrollo y difusion de la
bioética, especialmente en la segunda mitad de la década de 1990. Agregue a esta
caracteristica una preocupacién de la mayoria de los bioéticos brasilefios con la sociedad
brasilefia, es decir, una preocupacién con el problemas duraderos en Brasil y nunca
resueltos, como, por ejemplo, pobreza, desigualdad social, vulnerabilidad, injusticia,

entre otros. Estos problemas comenzaron a estar cada vez mdas presentes en las
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producciones bioéticas del pais y también en los documentos normativos. La Resolucién
CNS n2 466, de 12 de diciembre de 2012, que revocd y reemplazé la resolucion anterior,
contiene una preocupacion social muy fuerte entre sus principios. Lo mismo ocurre con
la Resolucién CNS n2 510, del 7 de abril de 2016, que complementa la resolucion anterior
sobre la especificidad de la investigacion en ciencias humanas y sociales.

Por lo tanto, se puede ver que la trayectoria de la bioética en el pais apoya las
expectativas sociales, y los desafios constantes estan relacionados con la dificultad de
satisfacer efectivamente los intereses colectivos, creando asi una accion insertada en la
lucha contra las desigualdades, en busqueda de legitimidad democratica. Para superar
estos obstaculos, son necesarios mecanismos para la inclusion de debates bioéticos en
los espacios en los que se definen las direcciones de las politicas publicas. Ademas, solo
en la expansion de estos espacios para intervenciones concretas serd posible transformar
la realidad de los ciudadanos y resolver los conflictos éticos relacionados con la salud y
las situaciones adversas derivadas de los avances tecnoldgicos, arrojando luz sobre temas
emergentes y persistentes en paises periféricos y también centrales.

Los instrumentos de divulgacién cientifica especificamente en bioética aun no
estan consolidados. La aparicién de programas de posgrado y la formacion de
profesionales especializados crean expectativas de cambios en este escenario, aunque
estas iniciativas aln son timidas. La produccion derivada de tales programas, que apoya
el corpus académico de la bioética brasilefia, requiere medios para absorber el
conocimiento producido e incorporarlo a los cambios practicos. De esta manera, la
bioética brasilefia ha cruzado varias barreras desde el comienzo de sus discusiones y, a
medida que avanza, se constituye como un campo de conocimiento y accion politica, para

lo cual se presentan nuevos desafios.
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