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Resumen

Para documentar dos mandatos al frente de la Sociedade Brasileira de Bioética (Sociedad Brasilefia de Bioética),
los autores ofrecen una retrospectiva de la disciplina en el pais, con la creacién de la entidad asociativa, de revis-
tas cientificas, de eventos nacionales e internacionales, asi como de programas académicos para la formacion en
campos multidisciplinarios y para difundir la bioética en la sociedad brasilefia, en Latinoamérica y en los paises
lusofonos. Se destaca que desde el inicio de los debates, la actuacion de la bioética brasilefia estuvo estrechamente
relacionada con la defensa de los derechos humanos. En el periodo de gestion, los desafios se relacionaban con el
envejecimiento poblacional, el impacto de las enfermedades emergentes/reemergentes, el aumento de la urba-
nizacién, el crecimiento de la tecnologia, las presiones para reducir los requisitos éticos para la investigacion con
seres humanos, la globalizacidn de la economia y de las comunicaciones; sumados a la grave crisis econdmica y
politica internacional, que en Brasil culmind con el impeachment de una presidente electa y con reformas privatistas
que afectan a los derechos de los trabajadores. En suma, todo esto determina la agenda para el nuevo mandato.
Palabras clave: Bioética-Brasil-Derechos humanos. Decisiones-Conciencia-Informacién. Responsabilidad
social-Educacién-Participacion ciudadana.
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Resumo
Sociedade Brasileira de Bioética: uma bioética de compromissos

Para documentar dois mandatos a frente da Sociedade Brasileira de Bioética, os autores fazem retrospectiva da
disciplina no pais, com a criacdo da entidade associativa, de revistas cientificas, eventos nacionais e internacio-
nais, bem como programas académicos para formagao em campos multidisciplinares e divulgar a bioética para
a sociedade brasileira, latino-americana e luséfona. Ressalta que desde o inicio dos debates a bioética brasi-
leira teve sua atuacgdo relacionada estreitamente com a defesa dos direitos humanos. No periodo de gestdo os
desafios se relacionavam ao envelhecimento populacional, ao impacto de doencas emergentes/reemergentes,
ao aumento da urbanizagdo, ao crescimento da tecnologia, as pressdes para diminuir os requisitos éticos para
pesquisas envolvendo seres humanos, globalizacdo da economia e da comunica¢do; somados a grave crise
econOmica e politica internacional, que no Brasil culminou com o impeachment da presidente eleita e reformas
privatistas que subtraem direitos dos trabalhadores. Isto tudo determina a pauta para o novo mandato.
Palavras-chave: Bioética-Brasil-Direitos humanos. Decisdes-Consciéncia-Informagdo. Responsabilidade
Social-Educagao-Participagao cidada.

Abstract
The Brazilian Society for Bioethics: a bioethics of commitments

In order to document two consecutive terms leading the Sociedade Brasileira de Bioética (the Brazilian Society
for Bioethics), the authors provide a retrospect of Brazilian bioethics since the inception of the SBB, including the
establishment of dedicated ethical journals, national and international events, and of academic programs aimed
at qualifying professionals in multidisciplinary fields and to disseminate this knowledge among Brazilian, Latin-
American and Lusophone societies. They emphasize that since the beginning of the bioethical debate in Brazil
there has been a clear focus on human rights protection. During the current board’s term, challenges have included
population aging in Brazil; the impact of emerging/reemerging ilinesses; the increase of urbanization; the impact of
technological progress; pressures to lower ethical requirements for human research; economic and communication
globalization. This has come amid a severe international economic and political crisis, culminating in Brazil with the
impeachment of an elected president and with the succeeding government proposing privatizations and reforms
that will negatively affect workers’ rights. All these points set the agenda for the new term of office.

Keywords: Bioethics-Brazil-Human rights. Decision-Conscience-Information. Social responsibility-Education-
Citizen participation.
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Bioética: breve historizacion

Aunque sea un area relativamente nueva en
Brasil, la bioética en el pais rapidamente comenzé a
tomar relevancia a nivel nacional e internacional con
la creacién de revistas, entidades representativas,
programas de especializacion y de posgrado, y con
la realizacion de eventos®. En las décadas de 1990 y
2000, fue efervescente la divulgacién de la bioética
brasilefa, ya sea en los debates o en la fundamen-
tacion epistemoldgica con nuevos enfoques en rela-
cion a los valores éticos y morales de una sociedad
gue permanecio durante mas de dos décadas bajo
una dictadura militar2. Ademas de eso, eran tiempos
también de construccidn de un sistema universal de
salud recién aprobado en la nueva Constitucion?3.

Desde el inicio, uno de los principales puntos
de debate de la bioética brasilefia fue la discusién
sobre los principios y valores que no debian res-
tringirse a la esfera de los conflictos y dilemas de la
practica clinica y de la investigacién médica, como
se venia proponiendo especialmente en Estados
Unidos*. El andlisis era de que la bioética, de acuerdo
a como la concebia Potter® en “Bioética: un puente
hacia el futuro”, debia tener preocupaciones y alcan-
ces globales, participando activamente en la lucha
por lograr condiciones dignas para todos los seres
del planeta.

Brasil, incluso en la condicion de pais “en desa-
rrollo”, aun estaba entre aquellos con numerosas
desigualdades socioecondmicas y con indicadores
precarios en el area de la salud. Esto impulsé diver-
sos debates sobre las condiciones de vida y de salud
de la poblacién, con la formulacidn de nuevas pers-
pectivas tedricas en relacion a principios y valores
morales que debian prevalecer en las politicas y pro-
gramas, sobre todo en relacién a la salud, la educa-
cién, la igualdad de género, la cuestion del color de
la piel, la sexualidad, entre otros.

Los principios de eleccion, asi como la aplica-
cion de esos valores pasarian a determinar modos
especificos de proveer condiciones dignas de vida a
los individuos, como la bioética de proteccién, que
defiende una ética minima para garantizar condi-
ciones de vida adecuadas a los vulnerables y fragi-
lizados en sus proyectos de vida®. En otra esfera, la
bioética de intervencion sefiala la necesidad global
y plural de abordar cuestiones bioéticas y morales
persistentes o emergentes en la realidad concreta
de la vida de las personas, de las colectividades y de
los paises. Su objetivo es buscar soluciones para los
conflictos bajo la dptica de la equidad, de la justicia
y de los derechos humanos universales’.
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Se agrega a esto la necesidad de emancipacién
de las personas, como proclama Freire. Por lo tanto,
en vez de “empoderamiento”, se puede buscar tam-
bién una bioética de la emancipacion, en el sentido
atribuido por Paulo Freire, que empleé la palabra en
sentido amplio, de liberacion y autonomia, exacta-
mente como debe ser usada cuando se lucha por
la ciudadania, por los derechos y en contra de las
disparidades®.

Esta emancipacidn no se dara por si sola, ni por
concesiodn, sino que sera conquistada por medio de
la praxis humana, lo que demanda una lucha ininte-
rrumpida. Siguiendo a Freire, una vez mas, la libera-
cion, por esto, es un parto (...) El hombre que nace
de este parto es un hombre nuevo que solo es viable
en la y por la superacion de la contradiccion opreso-
res-oprimidos, que es la liberacion de todos®.

Estos debates tuvieron una gran repercusion,
dado que los conflictos de las cuestiones persistentes
se acumulaban junto con los problemas emergentes,
maximizados por la globalizacién de la economia, con
la expansion de las dreas de comunicacion y trans-
porte, a partir de la segunda mitad del siglo XX°. Por
otro lado, surgieron en el area de la salud grandes
desafios relacionados con enfermedades de rapida
propagacién y dilemas relativos al desarrollo de bio-
tecnologias y al envejecimiento poblacional***2,

Desde el punto de vista ético, el neolibera-
lismo, especialmente a finales de aquel siglo, trajo
nuevos desafios morales en cuanto a la globaliza-
cion, creando un mundo complejo, plural y diverso,
acentuado por su propuesta de desregulacion, dis-
minucion de la presencia del Estado, aumento de la
concentracion de la riqueza y profundizacién de las
desigualdades en el mundo®.

El 62 Congreso Mundial de Bioética*, realizado
en Brasilia en 2002, contempld la mayoria de esos
debates al tratar las cuestiones referidas al poder y la
(in)justicia. Estos debates, por su parte, fueron impor-
tantes precursores en la fundamentacién que tuvo
lugar en la elaboracidn de la Declaracion Universal
de Bioética y Derechos Humanos?'®, aprobada por
la Organizacion de las Naciones Unidas para la
Educacion, la Ciencia y la Cultura (UNESCO) en 2005.

La bioética brasilefa en este periodo no sélo
se consolidd sino que también se difundié ain mas
en espacios de regulacion, en las diferentes areas
de la vida académica y de servicios, en los sectores
administrativos y juridicos del pais. Autores y profe-
sores de diferentes disciplinas, asi como periodistas,
juristas, religiosos y profesionales de diversas areas
comenzaron a discutir y a publicar analisis de casos
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clinicos, dilemas morales y cuestiones sociales, fun-
damentando en la bioética los debates sobre los
conflictos y dilemas de la vida en sociedad.

Sociedad Brasilefa de Bioética: misidny
coyuntura nacional

Al asumir en 2013, casi veinte afos después
de la fundacion de la Sociedad Brasilefia de Bioética
(SBB) en 1995, la actual direccién percibié que su
misidn, ademas de haberse ampliado, se tornaba
mas compleja. Al considerar las contribuciones de
las ultimas dos décadas, era necesario tener en
cuenta el escenario contemporaneo, un mundo per-
turbado por diversos conflictos armados, grandes
migraciones intercontinentales causadas por guerras
y desastres naturales, aumento de la pobreza, entre
otras cuestiones. Todo esto acentud la disparidad, la
desigualdad entre géneros y la reaparicion y surgi-
miento de epidemias®?.

Por otro lado, nuevos desafios éticos y mora-
les resurgieron con el neoliberalismo, particular-
mente el evidente individualismo en la forma de ver
y pensar la vida en sociedad. Fenédmeno observado
incluso durante la crisis econdmica desencadenada
por los bancos en América del Norte y Europa a par-
tir de 2008. La respuesta formulada por los sectores
financieros para enfrentar la crisis fue enfatizar la
desregulacion y disminuir la participacion del Estado
en el financiamiento de areas sociales como la salud,
el saneamiento y la educacion.

Es en este mundo agitado que encontramos
una extensa, diversificada e hipertrofiada red de
comunicacion mediada por internet que si, por un
lado, revoluciond el acceso a la informacidn y al
intercambio de ideas, por el otro, cred nuevos dile-
mas relacionados con la confidencialidad y la priva-
cidad. Vale citar, como ejemplo, los hechos recientes
que involucraron el fallecimiento de Marisa Leticia
Lula da Silva, ex-primera dama del pais, que se trans-
formd en un triste episodio de violacidn del derecho
ala privacidad y de irrespeto al paciente'®. De modo
general, el proyecto neoliberal provocé transfor-
maciones comportamentales significativas, aumen-
tando el individualismo y el conservadurismo, a
pesar de haber propiciado también una mayor expo-
sicion de los diferentes intereses de la sociedad?’.

En Brasil, tanto la bioética como la SBB se
expandieron en este periodo, teniendo un papel
estratégico para regular y difundir los comités de
ética en investigacién con seres humanos, lo que
amplio los debates en el area de la bioética clinica
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y generd condiciones estructurantes para la forma-
cion de personal capacitado y programas académi-
cos multidisciplinarios. También se dio una expresiva
participacién brasilefia en el exterior, incluso con
entidades multilaterales y asociaciones interconti-
nentales, lo que ayudd a difundir la bioética en los
paises de lengua portuguesa y en América Latina®*°,

En la década de 2000, Brasil también pasé por
un periodo de crecimiento econdmico con una mejor
distribucion de ingresos, destacdndose como uno de
los pocos paises emergentes que consiguio reducir
la miseria y mejorar los indicadores en relacién al
hambre y a la salud, incluso con politicas publicas
inclusivas en cuanto al género, el color de piel, entre
otras?°. No obstante, en 2013 ya se notaban sefiales
importantes de crisis econdmica que venia propa-
gandose a partir de los paises ricos desde 2008, des-
encadenando intensos debates sobre modelos eco-
noémicos y politicas de gobierno que involucraban a
toda la sociedad?.

La SBB, por su parte, tenia algunos desafios
de emergencia, no sélo para mantener sino para
ampliar sus actividades frente a esta compleja
coyuntura. Asi, en 2013, en el X Congreso Brasilefio
de Bioética, en Floriandpolis (SC), tenia tareas
inmediatas como la reestructuracion de la entidad
y el mantenimiento de las normas éticas para las
investigaciones con seres humanos. Constituyen
ejemplos de estos impactos algunos puntos contro-
vertidos relativos a la revocacion de la Resolucién
CNS 196/1996 que hasta entonces regulaba la pre-
sentacién y el acompafamiento de proyectos de
investigacidn en el pais y que fue sustituida por la
nueva Resolucién CNS 466/2012%22%, Otro punto
importante que aun permanece en agenda en
la SBB es la creacion de la Comisidon Nacional de
Bioética, ligada directamente a la Presidencia de la
Republica. El proyecto de ley 3.497/2004 aun estd
en tramite en la Cdmara de Diputados y continlda
en régimen de urgencia aguardando la votacion en
el plenario®.

En los afios siguientes, otras cuestiones fue-
ron incluidas en el debate bioético. Entre tantas de
ellas, cabe destacar que el tema sobre la regulacion
de las investigaciones clinicas en el pais gan6 nuevas
dimensiones con un proyecto de ley en el Senado
(PLS 200/2015), que propone eliminar o disminuir
varias de las conquistas alcanzadas con el sistema de
Comités de Etica em Pesquisa - CEP (Comités de Etica
en Investigacién) y de la Comissdo Nacional de Etica
em Pesquisa - Conep (Comisién Nacional de Etica en
Investigacion) en 1996. Entre estas propuestas esta
la extincién de la Conep y el consecuente fin del
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control social ejercido por el Conselho Nacional de
Saude - CNS (Consejo Nacional de Salud), la autoriza-
cién para emplear placebos incluso cuando existe un
comparador eficaz y la significativa disminucién del
acceso post-estudio a medicamentos que sean mas
eficaces en las investigaciones?.

Esta ha sido una lucha bastante ardua. Por
un lado hay diferentes entidades que defienden la
seguridad y los derechos de los participantes de
investigacion y, por el otro, algunos investigadores,
asociados a sectores de la industria farmacéutica,
que proponen la desregulacion, de aquello que ellos
denominan “burocracia”. Muchos entienden que
esto llevaria a las investigaciones con seres humanos
a los niveles de la década de 1980, época en la que
hubo diversas denuncias sobre cuestiones técnicas y
éticas relativas a investigaciones realizadas en Brasil.

A pesar del retroceso que representa en tér-
minos de garantias para el participante de estudios
clinicos, este proyecto de ley fue aprobado en el
Senado, con pequefias e insuficientes modificacio-
nes sobre el uso del placebo y la concesidn del tra-
tamiento post-estudio. Ademas de eso, permanece
la supresion del sistema CEP/Conpe, y la transfe-
rencia de responsabilidades del sistema a una de
las secretarias del Ministerio de Salud. Después de
excluir derechos importantes, el proyecto sigue en
tramite, en 2017, en la Camara de Diputados bajo
la denominacion PL 7.082/2017%. Ciertamente, este
punto exigira una gran lucha en los préximos afnos,
para que se puedan enfrentar los intereses del gran
capital, particularmente los de la industria farmacéu-
tica, uno de los sectores mas lucrativos del mundo?®3.

Mientras tanto, otros asuntos fueron incluidos
en la agenda bioética, como la cuestion de las virosis
emergentes y reemergentes, ya que el nimero de
casos de dengue, zika, chikungunya y fiebre amarilla
aumentd. En relacién al virus de la zika, se debate
sobre el derecho de que la mujer interrumpa el
embarazo debido a la malformacidn fetal; el tema
también casi causd una crisis diplomatica cuando
un grupo de investigadores internacionales pro-
puso que el pais pospusiese los Juegos Olimpicos
Rio 2016. La SBB se pronuncié de manera incisiva y
basada en evidencias en contra de esta propuesta?’.

Otros temas bioéticos urgentes son el envejeci-
miento de la poblacidn y el proceso de urbanizacién
de la sociedad, los avances de la biotecnologia con
repercusion en la prolongacidn de la vida, los tras-
plantes de drganos, el proyecto genoma, el uso de
transgénicos, los mejoramientos humanos y los deba-
tes sobre la autonomia, especialmente aquellos rela-
cionados con las directivas anticipadas de voluntad?.
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Ademas de esto, tenemos los efectos del neoli-
beralismo sobre los problemas crecientes relaciona-
dos con la confidencialidad y con el uso de internet.
Y, como teldon de fondo, la profundizacién de la crisis
econdmica y el aumento de la concentracién de la
riqueza y de la desigualdad en el mundo, lo cual ha
generado mas conflictos y retrocesos relativos a las
politicas equitativas y de derechos humanos?** 13,

Fue en este escenario de crisis y agudizacion
de debates éticos y morales sobre proyectos para la
sociedad que la mayor parte de la direccién de la
SBB fue reconducida hacia el mandato 2015-2017.
En este periodo las condiciones estructurales de la
SBB mejoraron, pero su agenda continud practica-
mente subordinada a la crisis econdmica y al caos
politico e institucional que azota al pais.

Esta situacion se agravd con el impeachment
de la presidente Dilma Rousseff, lo cual radicalizd y
dividié politicamente a los principales debates en el
pais, dificultando la exencion y la imparcialidad nece-
sarias para la busqueda de informaciones fidedignas
y de soluciones justas y equitativas®. Aunque parte
de los medios de comunicacidn quite el foco de los
grandes problemas nacionales concentrandose sdlo
en la corrupcion, poco después surgen otras agen-
das importantes aunque de forma timida, como, por
ejemplo, los riesgos del proyecto neoliberal privatista
adoptado por el vicepresidente Michel Temer*.

Inicialmente, la sociedad brasilefia permane-
ci6 paralizada ante el discurso de la crisis econdmica
y de la necesidad de medidas de austeridad finan-
ciera. Pero poco tiempo después comienza a reaccio-
nar en contra de las propuestas que pregonan recor-
tes presupuestarios en las dreas de salud, educacion
y saneamiento, ademads de la pérdida de derechos
laborales con la reforma en la seguridad social.

Frente a esto, parte de la poblacion comenzé
a percibir que los valores centrales de la nueva pro-
puesta estaban relacionados con la profundizacion
del proyecto neoliberal, con el incremento de medi-
das de desregulacion, privatizaciéon de las institucio-
nes y tercerizaciones en el area de recursos huma-
nos. El ajuste fiscal, que afectard principalmente a
la poblacién mas vulnerable, ni siquiera menciond
la necesidad urgente de renegociar la deuda publica
brasilefia, pago que beneficia sélo a los bancos y a
los rentistas y consume el dinero publico destinado
a las area sociales®"*2,

En todo el mandato, la direccion de la SBB se
esforzé para no involucrarse en politicas partida-
rias y se concentrd en los anélisis éticos y/o bioé-
ticos de las politicas gubernamentales que fueron
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interponiéndose en el escenario brasilefio. Asi,
ademas de las ya citadas propuestas que afectan a
los derechos laborales y fragilizan las condiciones
de vida, otras situaciones, que involucran condicio-
nes clinicas, sanitarias y relativas al ejercicio pro-
fesional, se entremezclaron en este escenario de
prejuicio y partidizacion.

Entre los grandes problemas de la salud publica
que se acentuaron en este periodo — y que tienden
a empeorar con el subfinanciamiento del Sistema
Unico de Salud (SUS) y con la propuesta aprobada
para el techo de los gastos que afectardn a estas
dreas3 — es necesario recordar las epidemias trans-
mitidas por el Aedes aegypti, que pueden incluir
casos extremadamente graves y complejos como el
sindrome de Guillain-Barré o la microcefalia.

Consideraciones finales

La SBB tiene un papel fundamental en la pro-
teccion de los derechos humanos y de la dignidad
de las personas. Esta tarea la mantiene en constante

debate, posicionandose y difundiendo su punto de
vista en defensa de la ciudadania. Ademas de eso,
deberd actuar cada vez mds con los movimientos
sociales, los consejos representativos de salud,
educacion y los consejos de las profesiones para
modificar la situacion de inequidad, discrimina-
cion y violencia de género, raza, orientacion sexual,
entre otras cuestiones. Es imprescindible que tam-
bién enfrente los problemas advenidos del envejeci-
miento poblacional y de la transicidn epidemioldgica
que se acentuara en los préximos afios.

Es esencial mantener una posicion firme y clara
para establecer los derechos sexuales y reproducti-
vos, es decir, mantener una discusiéon transparente
sobre sexualidad, diversidad y en contra de la violen-
cia en los diferentes niveles de ensefanza. La SBB,
junto con el Consejo Nacional de Salud, la sociedad
civil y otras entidades, continuara posicionandose a
favor del mantenimiento del sistema CEP/Conep y
en contra de las modificaciones propuestas para la
regulacion de la investigacion clinica en Brasil que
disminuyen los derechos de los participantes.
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