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    “A tragédia do sofrimento evitável é a pior das tragédias”




    Jânio de Freitas


  




  

    
PAÍS DE TODOS[ 01 ]





    A morte dessas crianças soterradas, ou arrastadas em deslizamentos e levadas e afogadas e sumidas nas águas lamacentas, as mortes de crianças, não posso dizer menos, me abalam como poucas coisas podem fazê-lo – para ser ainda mais franco: me enfurecerem como quase nada mais o conseguiria. Meu ímpeto autêntico é investir com todos os urros escritos e vociferados, com tudo o que devesse ser dito sobre a criminalidade alienada, indiferente, utilitária e inabalável que se instala sob o nome de governos, mas tem a cara de pessoas, de muita gente, gente antes e depois de gente.




    Se quiser, continue a leitura, mas advertido: este não é um escrito sincero, é uma contrafação feita de bons modos ou modos toleráveis.




    As falsas justificativas são sempre as mesmas, repetidas sem conta pelo país afora, ano a ano, década a década. “Estavam em área de risco”, “aqui foi invasão, não podiam fazer casa aqui”, “os técnicos da prefeitura estiveram aqui e avisaram do risco, mas eles não saíram”.




    O diálogo posterior ao desastre antevisto é sempre o mesmo, repórter e sobrevivente. “Vocês não foram avisados do perigo?”, “Eles vieram aí e falaram que era perigoso, mas ir pra onde?”, “E vocês ainda vão ficar aqui, mesmo depois disso?”, “Ir pra onde, a gente só tem aqui, não tem pra onde ir”. “E se houver outro deslizamento?”. Silêncio. Fim do diálogo. O câmera enquadra os dedos grossos e enlameados afastando lágrimas no rosto desgraçado, para que desfrutemos dessa imagem por um segundo, porque a finalidade produtiva dos minutos e das suas horas é o anúncio da cerveja, do carro, do banco, das realizações municipais, estaduais e federais no “Brasil país de todos”.




    A causa é sempre a mesma, e não está na área de risco, na aceitação inelutável do perigo, na advertência desconsiderada. De quantos bilhões você já ouviu falar para a organização da Copa do Mundo em meio às áreas de risco, às áreas humildes em que as enchentes vão buscar nos cômodos mínimos, e de uma só vez, o que a pobreza conseguiu juntar na vida toda? Quanto, 20 bilhões, 40 bilhões? Incluídos, ou não, os 4 bilhões que o BNDES, apesar daquele Social pendurado em seu nome, vai conceder para obras nos estádios? E de quantos bilhões você ouviu falar para os Rodoanéis vizinhos às áreas de riscos, e dos outros bilhões para novas paisagens litorâneas, dezenas para submarino nuclear, para aviões de combate? Isso tudo e o mais, como logo se vê, muito comprometido com a prioridade humana ao humano.




    Não só os atuais prefeitos e governadores das áreas suscetíveis de tragédias climáticas, mas também os respectivos antecessores, quantas vezes você os soube sobrevoando ou inspecionando áreas de risco, para prover mais segurança ou providenciar as retiradas e as novas localizações de moradores, com alguma parcela dos montantes destinados àqueles objetivos mencionados ali atrás?




    A tragédia do sofrimento evitável é a pior das tragédias. É o que faz o horror das guerras, o que fez o horror do Holocausto, do gulag, está na fome africana – está no não ter para onde ir, na espera da desgraça maior com esse sentimento de fatalidade, que as crianças soterradas e afogadas e desaparecidas não tiveram, nem isso tiveram.
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    PREFÁCIO




    São muitas as razões que me levam a afirmar que a presente obra, que tenho o privilégio de prefaciar, haverá de se constituir em uma das mais importantes fontes de pesquisa para os estudiosos da bioética no Brasil.




    Destaco duas razões que me parecem, neste momento, indispensáveis, em fidelidade ao leitor e ao convite que me foi formulado pelos autores, os queridos e admirados professores Diego Carlos Zanella e Dirce Bellezi Guilhem.




    Em primeiro lugar, registro o rigor metodológico da exaustiva pesquisa realizada pelos autores. O esmero e a pertinácia investigativa se evidenciam no detalhamento de cada fato ou fenômeno histórico que se apresenta ao leitor em um convite a que não apenas se tenha conhecimento dos acontecimentos ocorridos nesses breves anos de existência da bioética brasileira, mas também que se sinta parte desse processo de construção de um novo campo desse saber tão necessário e urgente em um país que ainda padece de fragilidades éticas que tornam nossa democracia tão sujeita a abalos e riscos.




    Em segundo lugar, destaco a objetividade, clareza e organização do texto, escrito de forma a permitir que o leitor saboreie cada página com a curiosidade de prosseguir na leitura de forma ávida e atenta.




    Tive o privilégio de fazer a primeira leitura do texto, aproveitando para sorver um conhecimento que me é tão necessário, a qual foi muito prazerosa. Como presidenta da Sociedade Brasileira de Bioética, pude constatar o quanto estamos ainda distantes de conhecer nossa breve, mas já tão intensa, história. Me senti desafiada a protagonizar novas lutas, enfrentar novos desafios e ajudar a conquistar aquilo que ainda pode contribuir para o desenvolvimento e aplicação desse conhecimento tão necessário à construção de uma nação com maior grau de justiça e de compreensão ética em busca da paz.




    Não damos, muitas vezes, o devido valor a conquistas que foram fruto de tantas lutas encetadas por aqueles que iniciaram a jornada e que nos legaram o que temos hoje. Ao naturalizá-las, como se sempre tivessem estado aí, deixamos de trazer à memória aquilo que pode nos dar ânimo para continuar a lutar, promovendo outros avanços necessários para a consolidação das conquistas e para avançar por outros campos nos quais ainda estamos patinando.




    Cada um que se debruçar sobre esse livro haverá de compreender a grandeza do desafio que nos está colocado. Não é um livro da história da bioética qualquer, que tem como objetivo exclusivo, como muitos, não permitir que fatos e fenômenos relevantes fiquem perdidos no tempo. Para além do registro histórico e da apreensão do passado, esta obra pode nos servir como desafio para a continuidade dos projetos não acabados ou não consolidados.




    A bioética brasileira, ainda que já tenha progredido e realizado muito mais do que imaginamos, está apenas começando. Na medida em que avançamos na leitura do texto, passando da bioética mundial para a bioética no Brasil, vamos nos apropriando de uma “história, corpo do tempo”, como diria José Honório Rodrigues, um dos maiores historiadores brasileiros, que tive o privilégio de conhecer na qualidade de meu professor na Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), pouco antes de seu falecimento.[ 02 ]




    Essa obra é o “corpo do tempo” da bioética brasileira e será, por muito tempo ainda, nossa principal obra de referência histórica. Contextualizada a partir dos primeiros lampejos da ruptura com o autoritarismo e da abertura do país a um processo de redemocratização, em especial considerado a partir dos debates e das reflexões suscitadas pelo movimento da Reforma Sanitária, a bioética brasileira desponta em um ambiente rico de críticas e de projetos de redemocratização a partir do envolvimento efetivo da sociedade por meio das estratégias de participação e de controle social.




    Os debates e as exigências de um novo patamar para a ética em pesquisa no Brasil permitem que a bioética brasileira vá constituindo e trazendo uma contribuição efetiva na construção da normatividade da ética na pesquisa.




    O destaque especial dado à fundação da Sociedade Brasileira de Bioética, com a fidelidade necessária para o registro histórico que contempla também o nascimento ainda não oficial em 1992 e oficial em 1995, ressalta para nós a importância da institucionalidade para o desenvolvimento de uma área do conhecimento com a grandeza da bioética, não apenas para a saúde pública brasileira mas para todas as interfaces e conexões para as quais a bioética pode trazer seus aportes e contribuições.




    O registro histórico do processo de institucionalização da bioética no país, em suas diferentes vertentes, com as publicações, criação de cursos e formação de pesquisadores, especialistas, mestres e doutores, permitiu o amadurecimento e consolidação do campo de conhecimento. Os autores, de forma didática e respeitosa com os principais atores que participaram desse processo, permitem que nós entendamos estas ricas e potentes contribuição e caminhada.




    O futuro está contido no passado e tem compromisso com ele. A obra que ora prefacio é, portanto, um convite a construirmos um futuro que se apresenta cheio de desafios. Os autores têm conosco o compromisso da continuidade do registro daquilo que conseguirmos construir juntos a partir de agora.




    Elda Coelho de Azevedo Bussinguer




    Presidenta da Sociedade Brasileira de Bioética




    Vitória, ES, janeiro de 2023


  




  

    INTRODUÇÃO




    Desenvolver uma pesquisa sobre a história e a institucionalização da bioética, seja no contexto internacional, seja no contexto local e nacional do Brasil, apresenta algumas adversidades não só de ordem conceitual, interpretativa ou metodológica mas principalmente em relação à vivência e ao acompanhamento de tal processo, o qual se encontra documentado de forma “dispersa e pouco difundida”,[ 03 ] especialmente aqui no Brasil. Há várias publicações que tratam da história, da institucionalização e das teorias bioéticas no Brasil. No entanto, esses trabalhos raramente são abrangentes, procurando dar conta da totalidade complexa de tal processo. Na grande maioria dos casos, tais publicações tratam de questões mais pontuais e que foram intensamente vividas por seus autores.




    A história da origem e da evolução da bioética – seja ela internacional ou brasileira – tem sido narrada em vários livros, capítulos, ensaios e conferências. A maioria desses relatos compartilha uma estrutura comum. Em geral, tendem a definir o começo da bioética em termos de um momento catalisador crucial e, posteriormente, enfatizam certos eventos históricos, os avanços da tecnologia biomédica e os problemas éticos que deram forma à área desde então. Apesar da considerável quantidade de atenção que se tem dedicado à história da bioética, ainda existem alguns desacordos. Uma vez que cada autor está documentando e analisando os eventos – não como um observador externo, mas como um ator histórico –, sua experiência pessoal e suas contribuições ao campo dão forma ao modo como interpreta sua história.[ 04 ] Portanto, entender como a bioética surgiu e se desenvolveu no Brasil como uma área de estudo e pesquisa e, finalmente, como se institucionalizou requer que se considere a sua história como um esforço acadêmico em curso. E essa é a perspectiva metodológica que adotamos neste trabalho, ou seja, trata-se de uma análise reconstrutivo-crítica da trajetória da bioética no Brasil a partir dos relatos publicados pelos principais bioeticistas brasileiros.




    As iniciativas de consolidação e de expansão da bioética têm aumentado no Brasil nomeadamente desde a década de 1990.[ 05 ] Essas ações têm ocorrido tanto no meio acadêmico e universitário quanto na esfera pública. Como exemplos podem ser indicados a inclusão crescente de conteúdos de bioética, ou mesmo da disciplina de bioética nos currículos dos cursos de graduação e de pós-graduação do país, a criação e manutenção de vários grupos de pesquisa que abordam diversos temas de bioética, a composição de comitês e comissões específicos para lidar com questões em seu contexto de atuação nas mais variadas instituições e o estabelecimento de estruturas públicas e privadas que recebem e sustentam as demandas necessárias para o adequado desenvolvimento deste campo do conhecimento científico.[ 06 ]




    No Brasil, frente a este contexto, três fatos são muito significativos: i) a criação de uma revista semestral, Revista Bioética, em 1993, publicada pelo Conselho Federal de Medicina (CFM); ii) a criação da Sociedade Brasileira de Bioética (SBB), em 1995, com o objetivo de reunir pesquisadores e pessoas de diferentes áreas acadêmicas interessadas em bioética; e, iii) a edição da Resolução nº 196, de 10 de outubro de 1996, do Conselho Nacional de Saúde (CNS), órgão do Ministério da Saúde (MS), que criou o sistema brasileiro de ética em pesquisa, isto é, os Comitês de Ética em Pesquisa (CEP) e a Comissão Nacional de Ética em Pesquisa (CONEP).[ 07 ]




    No caso específico do Brasil, a bioética se consolida e se legitima pelo seu interesse nos problemas da saúde pública. Este perfil é acentuado pelo contexto histórico e geográfico do país. Seus questionamentos são, em grande parte, voltados para a identificação e as tentativas de minimização dos problemas enraizados em antigas desigualdades sociais e a sua perspectiva de defesa dos direitos humanos. Este processo histórico e as tentativas de enfrentamento dos graves problemas sociais vinculam uma parte significativa das produções da bioética brasileira com a Reforma Sanitária.[ 08 ] Entretanto, conforme a interpretação de dois importantes bioeticistas portugueses – Maria do Céu Patrão Neves e Walter Osswald – sobre os diferentes processos de regionalização da bioética, “estas novas regiões de divulgação da bioética não só possuem diferentes contextos culturais mas, sobretudo, evidenciam diferentes níveis de desenvolvimento científico, tecnológico e social os quais modelam diferentemente também a bioética que aí se vai desenvolvendo”.[ 09 ]




    A despeito da crescente abrangência dos temas da bioética brasileira, a maioria dos trabalhos publicados trata dos conflitos morais que se referem aos aspectos bioéticos da saúde pública. Pode-se identificar nestas publicações a prioridade dada ao princípio da justiça, com uma clara vinculação entre ética e política. Além dos vínculos com o Movimento Sanitarista, identificam-se outras razões para esse período de uma bioética mais voltada para técnicas do que para a reflexão. Essa bioética “feita no Brasil”[ 10 ] assume para si algumas das reivindicações da saúde pública, como a universalização dos serviços de saúde e a alocação dos recursos em saúde, e incorpora outros aspectos relacionados à dimensão socioeconômica e à qualidade de vida.




    “De fato, embora a bioética no Brasil exista desde os anos 1990, seus produtos não são suficientemente conhecidos nem as verdadeiras razões deste desconhecimento”.[ 11 ] Desta forma, é nesse contexto que o presente trabalho se insere, pois quer conhecer os “produtos” da “bioética feita no Brasil”. O conhecimento de tais produtos permite entender a totalidade complexa em que a bioética foi sendo desenvolvida e produzida no Brasil. Nesse sentido, o presente ensaio está organizado em cinco capítulos que têm a finalidade de apresentar os eventos, os fatos e o contexto a partir do qual a bioética se desenvolveu e se institucionalizou no Brasil.




    No primeiro capítulo – O contexto do nascimento da bioética – procuramos apresentar um panorama geral sobre o surgimento da bioética, especialmente nos Estados Unidos da América, quais foram os fatores que contribuíram para a formação do campo, e como ocorreu a institucionalização da bioética naquele contexto. O capítulo é finalizado com um quadro cronológico dos principais eventos e/ou situações conflitivas que envolvem considerações bioéticas.




    O segundo capítulo – O início da bioética no Brasil – inicia com a caracterização do período anterior ao surgimento da bioética no território brasileiro. A compreensão deste período é pertinente, uma vez que a bioética só se fez presente por aqui tardiamente, já na década de 1990. Conhecer as razões do atraso de sua chegada permitirá desenvolver uma compreensão mais clara sobre as tarefas que a bioética brasileira precisará desenvolver, além de compreender a sua vinculação ao Movimento Sanitarista característico desse período. Na sequência, abordamos um tema catalisador das pesquisas em bioética no país, e, ao mesmo tempo, a área que foi fundamental para a divulgação e organização de um grupo pioneiro de pessoas interessadas em bioética. Depois, apresenta-se o contexto de criação e fundação da Sociedade Brasileira de Bioética como um evento convergente de pessoas interessadas em bioética.




    No terceiro capítulo – As primeiras publicações e iniciativas – apresentamos as primeiras produções nacionais e traduções em bioética no Brasil que ajudaram a criar uma cultura de estudo e de reflexão, além de serem promotoras e difusoras do conhecimento bioético em solo brasileiro. Concomitantemente às primeiras publicações, muitas iniciativas institucionais foram sendo criadas, sendo responsáveis pela implantação e fixação da bioética na estrutura universitária e cultural brasileiras.




    O quarto capítulo – A consolidação da bioética no Brasil – procura caracterizar o amadurecimento das reflexões e maturidade das discussões em bioética no país, bem como o surgimento das primeiras teorias bioéticas desenvolvidas em território nacional e apresentadas como correntes bioéticas brasileiras, a saber: (i) bioética de reflexão autônoma, (ii) bioética de proteção, (iii) bioética de intervenção, (iv) bioética e teologia da libertação, (v) bioética feminista, (vi) bioética ambiental e (vii) bioética complexa ou integrativa.




    Por fim, no quinto e último capítulo – Comissões e Conselho de Bioética –, procuramos apresentar o processo de institucionalização da bioética no Brasil a partir da estrutura do Estado Brasileiro. Nesse sentido, procuramos apresentar todos os órgãos que guardam proximidade com a bioética e/ou podem se beneficiar e contribuir com o progresso científico e social a partir da promoção da reflexão bioética. Assim, apresentamos a Comissão Nacional de Ética em Pesquisa (CONEP), a Comissão Técnica Nacional de Biossegurança (CTNbio), o Conselho Nacional de Controle de Experimentação Animal (CONCEA), a tentativa brasileira de estabelecer um Conselho Nacional de Bioética (CNBioética) e, por fim, concluímos o capítulo com uma discussão sobre a natureza e os tipos de comitês de bioética.




    ***




    Antes de concluir essa introdução, gostaríamos de escrever algumas linhas sobre a concepção deste livro. Um pouco antes, ao comentar sobre o método utilizado na pesquisa que resultou neste livro, dizíamos que os textos que abordam a história da bioética são normalmente escritos pelas próprias pessoas que participaram da sua construção e consolidação. Este não é o caso de um dos autores deste livro, eu, Diego; e aqui resumo minha trajetória na área. A minha história com a bioética – ou nela – é muito recente. Então, por que escrever uma história da bioética no Brasil? A resposta a esta pergunta está diretamente vinculada à concepção deste livro.




    Eu me aproximei da bioética apenas a partir de 2013, ano em que decidi me associar à Sociedade Brasileira de Bioética (SBB). A preocupação ética sobre a vida sempre foi um tema fascinante, especialmente desde as aulas de biologia no Ensino Médio, conteúdo pelo qual sempre tive muito apreço, mas que acabei deixando de lado por outras escolhas que me levaram ao estudo da filosofia. Eu me formei em filosofia (licenciatura) pela Faculdade Palotina de Santa Maria (FAPAS), de 2002 a 2006. Depois fiz um mestrado em filosofia na Universidade Federal de Santa Maria (UFSM), de 2006 a 2008. E na sequência também fiz um doutorado em filosofia na Pontifícia Universidade Católica do Rio Grande do Sul (PUCRS), de 2008 a 2012, período no qual tive a oportunidade de realizar uma parte dos meus estudos na Universidade de Tübingen, na Alemanha, em 2010 e 2011. Os meus temas de interesse estavam centrados na filosofia do século XVIII, em especial no filósofo alemão Immanuel Kant (1724-1804) e em sua filosofia prática, desde a ética, passando pela filosofia da religião e filosofia política. A preocupação ética sobre a vida somente voltou a ser foco de interesse a partir de agosto de 2012, quando comecei a exercer a docência na Universidade Franciscana (UFN), em Santa Maria, RS, onde trabalho. A necessidade de lecionar o componente curricular “bioética” exigiu de mim conhecimentos que até então eu não tinha, buscando-os, inicialmente, de forma autônoma e solitária e, posteriormente, no Programa de Bioética da Faculdade Latino-Americana de Ciências Sociais (FLACSO), em Buenos Aires, Argentina; programa no qual, entre os anos de 2015 e 2020, realizei os cursos de aperfeiçoamento, especialização e mestrado em bioética. Foi aqui que surgiu o interesse de conhecer a história da bioética no Brasil e que boa parte da pesquisa, que resultou neste livro, foi realizada.




    Os meus estudos iniciais na área vão desde o início da sua história, seja com o surgimento do termo nos Estados Unidos, com Van Rensselaer Potter (1911-2001),[ 12 ] ou na Alemanha, com Fritz Jahr (1895-1953).[ 13 ] Ainda no cenário internacional, tenho um apreço muito grande pela história da bioética, em conhecer quem foram os pioneiros que iniciaram esse campo de estudo, quais foram os principais problemas enfrentados por eles, como foram solucionados, que documentos foram elaborados para apresentar as normas ou diretrizes éticas que regulamentam a atividade científica nessa área e a relação entre ética e ciência. Esse interesse na história da bioética ficou ainda mais forte a partir de setembro de 2018, quando ingressei como membro no Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) com seres humanos, e aumentou em março de 2020, quanto ingressei na Comissão de Ética no Uso de Animais (CEUA), ambos na universidade em que trabalho; é claro que, a partir desse momento, com um foco muito mais voltado para a ética em pesquisa. Esse fato também me fez querer conhecer o desenvolvimento da ética em pesquisa no Brasil, reforçando o meu interesse em querer estudar como a bioética chegou e se desenvolveu no Brasil.




    Desde que comecei a estudar esse assunto, venho atuando muito mais como historiador da bioética e tradutor. Em 2016, tive a oportunidade de publicar a tradução do livro que deu nome à área, a saber, Bioética: Ponte Para o Futuro, de Van Rensselaer Potter, pelas Edições Loyola.[ 14 ] Duas pessoas foram muito importantes e me auxiliaram com a viabilização desse trabalho: meu querido amigo Leo Pessini (1955-2019) e meu irmão da bioética Anor Sganzerla. Sem o auxílio deles, essa tradução não teria sido publicada. Essa parceria deu tão certo que seguimos juntos em outros trabalhos. Indicamos a tradução do segundo livro sobre bioética de Potter, Bioética Global: construindo a partir do legado de Leopold, publicado pelas Edições Loyola em 2018,[ 15 ] e no mesmo ano organizamos um volume dedicado a ampliar o conhecimento da bioética de Potter no Brasil, também publicado pelas Edições Loyola. Esse volume procurou cobrir as três fases ou estágios do pensamento bioético de Potter: bioética ponte, bioética global e bioética profunda.[ 16 ] Leo Pessini chamou essas três obras de a trilogia da bioética potteriana. Porém, o trabalho de tradução e estudo da bioética de Potter não parou nessas três obras. Em 2020, organizamos um quarto volume que teve como objetivo celebrar os primeiros cinquenta anos da bioética de Potter, além de avaliar as contribuições dessa proposta bioética.[ 17 ]




    Em paralelo aos estudos e traduções sobre a bioética de Potter, também realizei outros trabalhos que procuravam compreender o contexto cultural de nascimento da bioética, como é o caso de duas traduções que realizei e que estão publicadas em um número especial sobre bioética da Revista Thaumazein (v. 10, n. 19, 2017),[ 18 ] revista do curso de filosofia da universidade em que trabalho e que foi organizado por mim. Trata-se das traduções dos textos de Daniel Callahan, A bioética como disciplina, de 1973,[ 19 ] e de Stephen Toulmin, Como a medicina salvou a vida da ética, de 1982.[ 20 ] Esses textos tratam do contexto cultural e filosófico do nascimento da bioética, em especial da transformação científica no campo biomédico que se vincula ao florescimento de uma cultura da autonomia e da igualdade, que começou a pôr em dúvida o modus operandi da área, além de muitos experimentos científicos que praticavam abusos em relação à participação humana. Por consequência, esse cenário fomentou o renascimento do interesse pela ética normativa, nascido da esterilidade da redução da ética filosófica unicamente à metaética e do desejo de uma nova geração de filósofos de contribuir com sua disciplina na busca de soluções para as grandes interrogações postas pela nova cultura.[ 21 ]




    Esse trabalho inicial de estudo da bioética, especialmente a de Potter, e de tradução de textos da área me deixava inquieto sobre a que era praticada no Brasil: o que eu conheço sobre a bioética feita no Brasil? Eu conhecia muito mais sobre a internacional do que sobre a brasileira. A consciência desse fato despertava em mim o sentimento de uma dívida para com o pensamento bioético praticado no meu país, o que foi o responsável pelo estudo da história da bioética no Brasil.




    Sempre tive a percepção de que para estudar esse assunto e evitar leituras equivocadas e/ou esquecimentos, eu precisaria do acompanhamento e orientação de alguém que tivesse vivenciado o surgimento e desenvolvimento da bioética em nosso país. O encontro com a profa. Dirce Bellezi Guilhem foi essencial para isso, pessoa fundamental para que eu concluísse o mestrado em bioética na Faculdade Latino-Americana de Ciências Sociais (FLACSO). Ela foi a orientadora da minha dissertação, que abordou o tema da bioética no Brasil, dando origem a este livro. E, aqui, passo a palavra para a profa. Dirce narrar a sua trajetória na bioética.




    ***




    Eu, Dirce, me aproximei do campo da bioética no início do ano de 1994, quando assumi a disciplina Exercício da Enfermagem, no Curso de Graduação em Enfermagem e Obstetrícia (assim chamado naquela época), da Universidade de Brasília (UnB). A área estava chegando no Brasil e conseguimos introduzir alguns temas para análise sob a ótica da bioética principialista. É interessante notar que àquela ocasião houve uma discussão importante entre as pessoas que estavam começando a discutir a disciplina no país sobre qual seria a melhor tradução para Principles of Bioethics. As sugestões giravam entre Bioética Principialista, Bioética Principista e Bioética dos Princípios. Com o tempo, as designações mais utilizadas ficaram sendo Bioética Principialista ou Teoria Principialista.[ 22 ]




    Nessa época, comecei a trabalhar com o Prof. Volnei Garrafa, que tinha recentemente concluído um estágio pós-doutoral com o Prof. Giovanni Berlinguer, renomado médico sanitarista italiano, na Università La Sapienza, em Roma, desenvolvendo pesquisas sob a ótica da bioética. Iniciamos a introdução da disciplina na Universidade de Brasília sob a coordenação do Prof. Volnei por meio de algumas atividades: i) criação e oferta da disciplina Introdução à Bioética para alunos de graduação em 1994; ii) criação do Núcleo de Estudos e Pesquisas em Bioética (NEPEB/UnB), vinculado ao Centro de Estudos Avançados Multidisciplinares (CEAM/UnB), atual Centro Internacional de Bioética e Humanidades (CBIH) e Cátedra Unesco de Bioética; iii) criação e oferta da disciplina Fundamentos da Bioética para alunos de pós-graduação; iv) criação e oferta do primeiro Curso de Especialização em Bioética, em 1998, do qual participei da coordenação e como professora nas três primeiras edições.[ 23 ]




    Paralelamente a isso, em 1996, iniciei o Curso de Doutorado em Ciências da Saúde, na UnB, na Área de Concentração em Bioética, sob a orientação do Prof. Volnei Garrafa. Inicialmente minha pesquisa estava voltada para a análise do Consentimento Informado para pacientes que se submeteriam a cirurgias. No entanto, no decorrer do curso fui selecionada para participar de um Curso de Metodologia da Pesquisa em DST/Aids,[ 24 ] promovido pelo Ministério da Saúde. O projeto intitulado Aceitabilidade do exame anti-HIV por gestantes de serviços vinculados à rede sentinela de vigilância epidemiológica: um estudo em dois centros de saúde do DF foi selecionado para ser financiado pelo Ministério da Saúde e se tornou a base para minha tese de doutorado, já com a coorientação da Profa. Débora Diniz. Finalizei o curso de doutorado com a defesa da tese intitulada Escravas do Risco: Bioética, mulheres e aids,[ 25 ] uma das primeiras teses no campo da Bioética a ser defendida no Brasil. Posteriormente, a tese foi transformada em livro após ter sido selecionada em uma convocatória promovida pela Fundação de Empreendimentos Científicos e Tecnológicos (Finatec/UnB) e pela Editora da UnB[ 26 ], introduzindo no Brasil o referencial teórico da bioética de inspiração feminista, o que ampliou o olhar e a análise sobre o tema em foco.




    Durante o curso de doutorado, tive a oportunidade de participar pela primeira vez do Congresso Mundial de Bioética, promovido pela International Association of Bioethics. Naquele congresso, realizado no Japão em 1998, apresentei o trabalho intitulado Bioethics in Brazil, em parceria com a Profa. Débora Diniz e o Prof. Volnei Garrafa. Após alguns ajustes e sugestões, o manuscrito foi posteriormente publicado na Revista Bioethics.[ 27 ] É possível dizer que este foi o marco inicial para o estudo da história da bioética, uma vez que neste artigo tratamos dos marcos que contribuíram para a entrada da disciplina no Brasil.




    Ainda durante o doutorado, enquanto trabalhava com o tema do consentimento informado, fiz uma busca abrangente sobre o surgimento e consolidação da bioética como campo disciplinar. Inicialmente, esse conjunto de informações faria parte da tese, o que não foi possível devido ao novo enfoque conceitual, a saber a bioética feminista. Após a defesa, e trabalhando com a Profa. Débora Diniz, transformamos o material em um livro da Coleção Primeiros Passos, da Editora Brasiliense, e que foi lançado no Congresso Mundial de Bioética, realizado em Brasília, em 2002.[ 28 ] O livro, escrito de forma simples e com linguagem acessível, transformou-se em um instrumento de divulgação científica sobre o tema bioética e tem sido amplamente utilizado em processos de ensino-aprendizagem.




    No período de 2001 a 2005, atuei como secretária da Sociedade Brasileira de Bioética e tive a oportunidade de participar do processo de organização do VI Congresso Mundial de Bioética, realizado em Brasília, em 2002. O tema do Congresso Bioética: poder e injustiça chamava a atenção para que se olhasse de forma abrangente para as necessidades de países em desenvolvimento. Fizeram parte da mesa de abertura, que ocorreu no Teatro Nacional, o vice-presidente da República, Marco Maciel, o ministro da Ciência e Tecnologia, Ronaldo Sardenberg, o reitor da Universidade de Brasília (UnB), Lauro Morhy, o presidente da Sociedade Brasileira de Bioética, Volnei Garrafa e o presidente da Associação Internacional de Bioética, Solomon Benatar.[ 29 ] O Congresso atraiu a atenção de pesquisadores de todo o mundo e permitiu a discussão de temas incluídos em três áreas distintas: i) fundamentação teórica em termos da questão: bioética, poder e injustiça; ii) questões éticas decorrentes das extraordinárias descobertas no âmbito da biologia e da genética (clonagem, células-tronco, embriões, Projeto Genoma Humano); e iii) pesquisa envolvendo seres humanos.




    Em 2001, fui credenciada como orientadora junto ao Programa de Pós-Graduação em Ciências da Saúde (Bioética). As quatro primeiras dissertações que orientei utilizaram como referencial teórico a bioética feminista e versaram sobre temas trabalhados pelas autoras. Foram elas: Enfermagem, mídia e bioética, de Mauren Alexandra Sampaio,[ 30 ] e Da gramática dos sonhos e da realidade: uma leitura bioética das campanhas educativas governamentais de prevenção ao HIV/Aids e sua aplicabilidade às mulheres casadas, de Erli Helena Gonçalves,[ 31 ] em 2002. Em 2003 foi defendida a dissertação Reprodução humana assistida, bioética e discurso científico, de Jonilda Ribeiro Bonfim,[ 32 ] e, em 2004, Humanização do parto à luz da bioética: percepções de mulheres e profissionais de saúde, de Rejane Antonello Griboski,[ 33 ] que deu origem a um importante artigo sobre o tema da violência obstétrica.[ 34 ]




    No campo da Ética em Pesquisa envolvendo seres humanos também realizei importantes contribuições. Em 1996 fui indicada pelo Departamento de Enfermagem da UnB para compor a Comissão de Ética da Faculdade de Ciências da Saúde (FS), antecessora ao Comitê de Ética em Pesquisa (CEP). Esse fórum se transformou em espaço de discussão sobre a proposta de resolução que se transformaria na Resolução CNS nº 196/1996, sobre normas regulamentadoras para pesquisas envolvendo seres humanos. Após a divulgação da resolução, permaneci como membro efetivo do CEP/FS durante 10 anos (1997-2007). Após este período, fui convidada para participar da formação do 1º Comitê de Ética em Pesquisa voltado para a área das Ciências Humanas e vinculado ao Instituto de Humanidades da UnB, do qual fui membro efetivo por mais 10 anos (2008- 2017). Participei também como membro efetivo da Comissão de Ética no Uso Animal (CEUA), vinculada ao Instituto de Biologia da UnB, por 2 anos. Fui membro da Comissão Nacional de Ética em Pesquisa (CONEP) em dois momentos distintos: 2001-2003 e 2008-2009.




    Em 2003, recebi uma bolsa do Fogarty International Center – National Institutes of Health (NIH), dos Estados Unidos para participar de um programa de capacitação em Ética em Pesquisa envolvendo seres humanos junto à Facultad Latinoamericana de Ciências Sociales, FLACSO, Argentina, em parceria com a Albert Einstein College of Medicine (USA). Após a realização deste programa, recebi convites para atuar como consultora do Ministério da Saúde – Departamento de Ciência e Tecnologia (Decit), de 2005-2010, e como consultora temporária do Programa Especial de Pesquisa e Capacitação em Doenças Tropicais (TDR/WHO), entre 2007-2015, sobre o tema da Ética em Pesquisa. Desse período, destaco seguintes produtos: i) Primeiro Programa de Capacitação para Comitês de Ética em Pesquisa – volumes 1 e 2 e versão eletrônica, desenvolvido por uma equipe da qual participei;[ 35 ] ii) Coordenação da Primeira Oficina sobre Ética em Pesquisa para Programas de Pós-Graduação da Região Centro-Oeste, financiada pelo TDR/OMS, em comemoração aos 10 anos de criação do Programa de Pós-graduação em Ciência da Saúde da UnB. Neste evento foi lançado o livro: Ética na pesquisa: experiência de treinamento em países sul-africanos como forma de ofertar aos participantes e à comunidade acadêmica um material de referência para a capacitação de pesquisadores, estudantes e comunidade em geral;[ 36 ] iii) A criação do material educativo no formato CD ROM em português e espanhol intitulado Bioética e pesquisa com seres humanos: programas acadêmicos e de extensão;[ 37 ] iv) Coordenação e participação no 1º Programa Nacional de Treinamento para Membros de Comitês de Ética em Pesquisa em 2007-2008, que deu origem a diversas publicações, entre elas: Ética na pesquisa em saúde: avanços e desafios[ 38 ] e O que é ética em pesquisa, da coleção Primeiros Passos, da Editora Brasiliense.[ 39 ]




    Ainda no campo da ética em pesquisa, tivemos a oportunidade de conseguir financiamento do TDR/OMS para a publicação de dois outros livros para contribuir no processo de capacitação de membros de comitês, pesquisadores, jovens cientistas e a sociedade em geral. O primeiro deles, intitulado Ética na pesquisa em saúde: avanços e desafios, além de apresentar os temas científicos, trazia ao final de cada capítulo estudos de caso para discussão do grupo.[ 40 ] O segundo, Pelas lentes do cinema: bioética e ética em pesquisa, seguiu a mesma linha de pensamento, desenvolvendo temas científicos e apresentando ao final de cada capítulo dois roteiros de filmes para discussão com os participantes.[ 41 ]




    Outra produção marcante foi a realização do vídeo documental Infancia a Prueba: el Legado de Sali, produzido em parceria com a Universidade de Brasília – Faculdade de Ciências da Saúde com a Universidad de Buenos Aires – Facultad de Derecho. O vídeo conta a história de Salomón Feldberg, uma criança prisioneira em um campo de concentração nazista que foi cobaia em um dos experimentos de Joseph Mengele, o anjo da morte. A produção contou com a generosidade de diversos financiadores, principalmente, da Família Feldberg, e está disponível em livre acesso no YouTube.[ 42 ]




    Outras pesquisas e artigos foram apresentadas em eventos nacionais e internacionais. Tenho me debruçado sobre os seguintes temas: bioética, ética em pesquisa e integridade científica, popularização da ciência, bioética e sua inserção nas políticas públicas, gênero, enfermagem e saúde e HIV/Aids, por meio do desenvolvimento de projetos e materiais educativos, pesquisas, artigos científicos, entre outras atividades, junto aos programas de pós-graduação em Ciências da Saúde, Enfermagem e Saúde Coletiva. Coordeno o Laboratório de Bioética, Ética em Pesquisa e Integridade Científica, que oferta desde 2004 a disciplina Ética na Pesquisa Científica para estudantes de todos os cursos de pós-graduação da universidade.


  




  

    CAPÍTULO I




    O CONTEXTO DO NASCIMENTO DA BIOÉTICA




    Muito já foi escrito e dito sobre o surgimento da bioética, especialmente no contexto dos Estados Unidos da América. Nosso propósito aqui não é o de recontar essa história, mas sim o de contextualizar o nascimento da bioética, para depois avançar para o seu desenvolvimento e institucionalização no Brasil. A compreensão dos contextos de origem da bioética nos auxilia na compreensão das posições bioéticas que são assumidas em diferentes contextos. Além disso, conhecer os eventos e episódios que constituem essa área é uma excelente maneira de se aprofundar no conhecimento deste recente campo de estudos, além de também ser uma extraordinária fonte para o ensino da bioética, uma de nossas preocupações neste livro.




    1.1. Questões em torno do nascimento da bioética




    A história – amplamente conhecida – da bioética começou como um discurso público que surgiu em resposta ao crescente interesse nas questões éticas emergentes relacionadas com o desenvolvimento da ciência, da tecnologia e da medicina.[ 43 ] A origem desta discussão aberta e generalizada sobre os temas éticos remonta ao período posterior à Segunda Guerra Mundial. Essa foi uma época em que uma grande quantidade de conflitos éticos – tanto na medicina quanto na pesquisa científica – foi trazida à atenção pública. Estes casos sobre problemas éticos não só atraíram a atenção pública, mas também intrigaram muitos pesquisadores e professores universitários. De fato, muitos estudiosos optaram por abandonar suas principais disciplinas – filosofia, teologia, direito etc. – para se concentrarem nas novas controvérsias éticas.[ 44 ] Foram estes acadêmicos migrantes que se converteram nos primeiros bioeticistas e que definiram a transição gradual de um diálogo acadêmico desorganizado para uma área acadêmica de estudos e pesquisa reconhecida. Portanto, o surgimento da bioética foi o resultado de uma discussão pública cada vez mais generalizada sobre preocupações éticas em que muitos estudiosos classicamente formados se interessaram pela primeira vez por estes temas práticos.




    Caso lhes fosse solicitado uma breve sinopse sobre o início da bioética, a maioria destes acadêmicos forneceria uma descrição semelhante ao parágrafo anterior. Este tipo de resumo destaca, sem dúvida, algumas das características mais importantes e conhecidas do surgimento da bioética, mas também dá a falsa impressão de que há uma história universalmente aceita sobre ela. Fox & Swazey expressaram, em Observing Bioethics, que há tantas interpretações divergentes sobre o seu surgimento, que elas podem ser separadas em várias categorias gerais: aquelas impulsionadas pela tecnologia, aquelas baseadas em temas, aquelas centradas em eventos, aquelas baseadas na institucionalização e aquelas enraizadas no crescimento gradual e multicausal.[ 45 ] O grande número de “histórias de origem” pode ser explicado, em parte, pelo fato de que aqueles que relataram a história da bioética são figuras fundamentais para o seu crescimento e desenvolvimento.[ 46 ] No entanto, para reconstruir a transição da bioética de um discurso livre para uma área institucionalizada, não é necessário desdizer toda a pesquisa histórica – oral ou escrita – publicada até o presente momento. Para os propósitos deste ensaio, será suficiente considerar a análise dos primórdios e a história recente da bioética como um trabalho em progresso.




    Um dos métodos mais comuns para construir a história da bioética é conectar a sua origem com os desenvolvimentos tecnológicos particulares, questões controversas e eventos históricos.[ 47 ] Por exemplo, muitos bioeticistas acreditam que o descobrimento de experimentos humanos controversos, como os experimentos médicos nazistas[ 48 ] e o estudo da sífilis em Tuskegee,[ 49 ] é crucial para a gênese da bioética.[ 50 ] Os avanços tecnológicos específicos em biomedicina também são “momento[s] de criação” populares.[ 51 ] Albert Jonsen, por exemplo, argumenta que o desenvolvimento do shunt de Scribner,[ 52 ] isto é, um dispositivo que tornou possível a diálise renal em pacientes com doença renal crônica, preparou o terreno para o início da bioética.[ 53 ] Já para Jonsen, o que marcou o nascimento da área foi a criação do comitê de seleção de Seattle, no estado de Washington, em 1961, que decidiu quais pacientes receberiam a diálise renal para salvar suas vidas. Como pode ser observado, a bioética foi determinada por uma variedade de diferentes questões controversas, desenvolvimentos tecnológicos e eventos monumentais, escolher um desses fatores como o crucial é criar uma história decididamente reducionista. Além disso, ver a origem e o crescimento da bioética como fenômenos puramente reacionários é confiar em algo parecido ao determinismo tecnológico para construir sua história.




    Outro aspecto dos primórdios da área que também tende a ser apresentado de maneira simplista é a origem do termo bioética. Na maioria das histórias, a criação da palavra bioética é contada como uma história simples e objetiva, mas o problema com esse tipo de apresentação é que a controvérsia é ignorada, pois o surgimento da palavra foi muito instrutivo.




    Conforme Warren Thomas Reich, “o campo da bioética começou com a palavra bioética porque a palavra é muito sugestiva e poderosa; sugere um novo foco, uma nova reunião de disciplinas de uma nova maneira com um novo fórum que tendia a neutralizar a inclinação ideológica que as pessoas associavam à palavra ética”.[ 54 ] Para compreender a importância desse novo termo, é útil lembrar alguns dos indivíduos e organizações de destaque envolvidos no nascimento da bioética. Jonsen observou que, no final da década de 1960, o foco nas conferências de ética médica havia sido alterado para três institutos recém-criados: The Institute of Society, Ethics and the Life Sciences (o atual The Hastings Center, fundado em 1969), The Joseph and Rose Kennedy Institute for the Study of Human Reproduction and Bioethics (o atual Kennedy Institute of Ethics, fundado em 1971), e The Society for Health and Human Values (fundada em 1969). O filósofo Daniel Callahan (1930-2019), os teólogos protestantes Paul Ramsey (1913-1988) e James Gustafson (1925-) e o farmacologista Robert M. Veatch (1939-) foram influentes no lançamento do The Hastings Center.[ 55 ] O filósofo alemão Hans Jonas (1903-1993) foi convidado por Callahan para atuar no The Hastings Center, e sua atuação foi tão marcante que passou a ser considerado como sócio-fundador do centro.[ 56 ] O Kennedy Institute of Ethics, fundado junto à Georgetown University, beneficiou-se notavelmente da visão de André Hellegers (1926-1979) e do apoio de Eunice Kennedy Shriver (1921-2009) e da Joseph P. Kennedy Jr. Foundation. Pela formação médica, Hellegers era obstetra e ginecologista, mas, considerando seus interesses em filosofia e teologia, ele encontrou a “agradável atmosfera da universidade jesuíta”[ 57 ] para trabalhar e organizar um instituto de pesquisa, e, assim como no The Hastings Center, os teólogos foram influentes nesses primeiros anos.[ 58 ] Em 1971, os dois primeiros pesquisadores do Kennedy Institute of Ethics eram o teólogo menonita LeRoy Walters (1940-) e Warren Thomas Reich, ex-teólogo moral da Catholic University of America. Outros teólogos logo se seguiram, incluindo Charles E. Curran (1934-), Richard A. McCormick (1922-2000), Gene Outka, John Connery e, em 1975, James F. Childress (1940-), também teólogo por formação, que veio da University of Virginia.[ 59 ] Em 1998, The Society for Health and Human Values fundiu-se com a Society for Bioethics Consultation para formar a American Society for Bioethics and Humanities. Assim como o Kennedy Institute of Ethics e o The Hastings Center, as raízes da American Society for Bioethics and Humanities também são teológicas e religiosas, uma vez que a The Society for Health and Human Values teve sua origem em meados dos anos 1960 como uma colaboração das Igrejas Metodista e Presbiteriana em educação médica e teologia.[ 60 ]




    O contexto religioso guarda grande relação com o nascimento da bioética. Vale lembrar que o médico e obstetra católico André Hellegers, um dos fundadores do Kennedy Institute of Ethics, estava muito preocupado com os problemas éticos relacionados à origem da vida. É talvez por causa dessa preocupação que o nome original desse instituto expressava claramente o tipo de problema ao qual ele se dedicaria: o estudo sobre a reprodução humana e bioética. Também é digno de nota que André Hellegers foi membro da comissão nomeada, em 1964, pelo então Papa Paulo VI, para o estudo dos métodos contraceptivos. O resultado dos trabalhos dessa comissão foi publicado na Carta Encíclica do Papa Paulo VI, Humanae Vitae, de 1968.[ 61 ]




    Em síntese, diríamos que a bioética, tendo profundas raízes religiosas, e especificamente cristãs, que modelaram fortemente a sua realidade originária como os seus desenvolvimentos futuros, nunca se restringiu a um ponto de vista religioso, dogmático, nem esteve cativa de qualquer confissão religiosa (o que a reduziria a uma ética especial). Pelo contrário, quis promover um debate mais alargado, envolvendo sobretudo os médicos e investigadores, e abrindo-se também a um público não especializado, através de diferentes tipos de publicações, numa persistente interpelação do sentimento de si de cada um de todos nós e a um sólido discurso racionalmente estruturado (no que se confirma como ética aplicada).[ 62 ]




    Maria do Céu Patrão Neves e Walter Osswald apresentam a bioética como uma ética aplicada, pois querem diferenciá-la das éticas profissionais[ 63 ] e das éticas especiais. Também indicam que foi no contexto do século XX que as éticas aplicadas surgiram e se desenvolveram. Adela Cortina, por sua vez, nos informa que a “história da filosofia é, de certa forma, a história de suas viradas. No século XX, sofremos pelo menos quatro: a virada linguística, a hermenêutica, a pragmática e, por fim, a virada aplicada”.[ 64 ] É nesse contexto que surgiu a bioética como estamos vendo, pois há a real necessidade de orientar a ação e as decisões humanas frente a situações conflitivas específicas. É por isso que se pode falar de campos específicos de aplicação da ética, como a política, a economia, os negócios, a medicina, a saúde, a vida, a tecnologia, a educação, entre outros. Nesse sentido, estamos sempre considerando a aplicação da ética a uma determinada área de atuação profissional, mas não buscando o seu fundamento moral. Por isso, é muito importante não confundir as éticas aplicadas com as éticas profissionais ou com as éticas especiais. As “éticas profissionais” são formuladas pelos profissionais de uma determinada área e fundamentam-se na moralidade vivida por tal grupo (por exemplo: o código de ética médica, o código de ética farmacêutica, o código de ética da enfermagem etc.). As “éticas especiais” são constituídas por um conjunto de princípios universais e abstratos transformados em normas específicas que se aplicam verticalmente a situações singulares (por exemplo: a ética católica, a ética protestante etc.). As “éticas aplicadas”, nas palavras de Maria do Céu Patrão Neves e Walter Osswald,




    [...] respondem, pois, de uma forma ampla e consensual, às questões concretas que emergem da diversidade de domínios da actividade humana quotidiana em que os cidadãos são chamados a intervir, uma vez que as normas de acção não estão preestabelecidas e são permanentemente reformuladas ao longo da prática. É nesse sentido que as éticas aplicadas são hoje indispensáveis à convivência democrática e a uma cidadania activa.[ 65 ]




    Na história de bioética – amplamente referenciada – de Jonsen, os fundadores e estudiosos dos três institutos anteriormente mencionados figuram com destaque, e a narrativa de Jonsen implica uma transição natural de uma nova ética médica dentro dessas estruturas para uma nova medicina posterior à Segunda Guerra Mundial, significativamente marcada pelo novo termo “bioética”. Ao refletir sobre o advento da bioética, mas quase duas décadas depois, Hugo Tristram Engelhardt Jr. (1941-2018) observou como




    [...] uma nova palavra, com frequência, nos permite nomear elementos da realidade de uma maneira que transmite um novo controle sobre nosso ambiente cultural. Muitas vezes, não é a precisão de uma palavra a sua fonte de poder e utilidade. Na verdade, é a imprecisão, a falta de clareza, que nos permite nomear e reunir a um só tempo muitas áreas de interesse. Uma palavra adequada pode agregar um rico conjunto de imagens e significados que nos ajudam a ver relações entre elementos da realidade que estavam anteriormente separados em nossa visão e eram considerados apenas como disparatados. Uma palavra desse tipo tem uma ambiguidade fértil ou estratégica. Esse foi o caso de “bioética” [...]. A palavra “bioética” prestou um serviço brilhante ao reunir um grupo amplo de interesses culturais importantes. O termo era profundamente heurístico.[ 66 ]




    O ponto de vista amplamente difundido, representado por Jonsen e Reich, é que o termo bioética teve um “duplo nascimento”, entre 1970-1971, com duas visões notavelmente diferentes sobre o que o termo bioética implicaria.[ 67 ] Jonsen aponta para o oncologista Van Rensselaer Potter (1911-2001), como o primeiro a começar a escrever sobre bioética em um artigo de 1970, Bioética: A Ciência da Sobrevivência,[ 68 ] que foi seguido por um livro em 1971, Bioética: Ponte para o Futuro.[ 69 ] A visão de Potter deve ser vista como uma extensão da ética da terra de Aldo Leopold (1887-1948) para incluir todos os elementos do ambiente humano. A dedicatória de Bioética: Ponte para o Futuro é para Aldo Leopold, especialmente em uma parte de sua obra, na qual se refere aos três tipos de ética: o primeiro entre os indivíduos (por exemplo, o Decálogo), o segundo entre os indivíduos e a sociedade (por exemplo, a Regra de Ouro); o terceiro consiste em uma extensão dessa sequência a considerações ecológicas.[ 70 ] A bioética, como Potter a imaginou, deveria se concentrar em muito mais do que apenas questões de ética biomédica, levando em consideração todas as questões biológicas, comunitárias e relacionais do ser humano na ecologia do mundo natural. Ao buscar tal harmonia, Potter procurou unir as “duas culturas” das ciências e das humanidades.[ 71 ] Isso envolveu tanto uma expansão para além das interpretações mecanicistas da biologia quanto das visões imateriais da ética. Portanto, biologia e sabedoria estão intimamente ligadas para Potter, e ele não se esquivou de conectar essas atividades à sobrevivência da humanidade, atualmente empenhada em consumir tecnologicamente e economicamente os recursos finitos do mundo físico.[ 72 ] Potter une as observações de trinta anos de pesquisa em oncologia ao lado da filosofia ambiental e de filósofos, cientistas e espiritualistas, como Teilhard de Chardin (1881-1955). Para muitos familiarizados apenas com a literatura bioética da última década é provável que o “Credo Bioético” de Potter pareça totalmente desconexo da bioética contemporânea. O credo de Potter integrou cinco declarações de crenças e compromissos em relação à aceitação pessoal de crises ecológicas globais, ao papel da humanidade nessas crises, à singularidade da relação indivíduo-sociedade, à inevitabilidade do sofrimento humano com o compromisso de não aceitar passivamente novos sofrimentos causados pela humanidade e à aceitação da finitude e da finalidade da vida, conforme necessário, para promover a vida geracional.[ 73 ] Em resumo, para Potter,




    [a] bioética, como eu [Potter] a imagino, tentaria gerar sabedoria, o conhecimento de como usar o conhecimento para o bem social a partir de um conhecimento realista da natureza biológica humana e do mundo biológico. Para mim [Potter], um conhecimento realista do ser humano é um conhecimento que inclui seu papel como um sistema de controle adaptativo com tendências de erro incorporadas. Essa visão mecanicista, que combina elementos reducionistas e holistas, seria totalmente incapaz de gerar sabedoria, a menos que fosse complementada tanto com a perspectiva humanista quanto com a perspectiva ecológica [...]. O mundo atual é dominado por políticas militares e por uma ênfase exagerada na produção de bens materiais. Nenhum desses empreendimentos tem apresentado qualquer pensamento sobre os fatos básicos da biologia. Semear acordos biológicos em nível internacional é uma tarefa urgente para a bioética.[ 74 ]




    Ainda na narrativa de Jonsen, André Hellegers foi a segunda figura a inaugurar o termo bioética e, não surpreendentemente, seu uso do termo é aquele que ganhou reconhecimento dentro da área. Em vez de encarar a ética como um termo amplo e inclusivo que abordasse a ecologia, a biologia, a filosofia e a espiritualidade, como em Potter, Hellegers e outros, na Georgetown University, ele via a ética como “um exame rigoroso com base em normas morais”.[ 75 ] O modelo de bioética apresentado pelo Kennedy Institute of Ethics se tornou a versão difundida, além disso muitos dos primeiros trabalhos essenciais em bioética – incluindo a Encyclopedia of Bioethics (1978), editada por Warren Thomas Reich,[ 76 ] o artigo de Daniel Callahan, Bioethics as a Discipline (1973),[ 77 ] e outros textos fundamentais da bioética estadunidense – não mencionam a visão de Potter da bioética. A diferença entre as duas visões é forte, e é fácil enfocar a visão de Potter como uma ética cosmológica ou global, enquanto a visão de Hellegers e do Kennedy Institute of Ethics se concentra em uma ética médica restrita, mas, como Reich demonstra, o assunto é mais complicado. Primeiro, Potter usou o termo bioética “global” de uma maneira ambígua que poderia:




    i) relacionar ou envolver toda a terra: uma ética mundial para o bem do mundo; ii) implica a inclusão abrangente de todas as questões éticas nas ciências da vida e na assistência à saúde (tanto as questões “biomédicas” quanto as “ambientais” deste debate clássico); e iii) utilizar uma visão abrangente de métodos para abordar essas questões: incorporar de forma abrangente todos os valores, conceitos, modos de raciocínio e disciplinas relevantes.[ 78 ]




    Potter parece ter enfatizado todos os três aspectos da bioética global como bioética em momentos diferentes, já o modelo proposto pelo Kennedy Institute of Ethics tratava inconfundivelmente a ética médica como bioética, estreitando consideravelmente o seu foco. Além disso, a sua experiência em oncologia sem dúvida influenciou seu desejo de procurar medidas preventivas, saúde ambiental, políticas agrícolas, bem como educação global em saúde e, em termos gerais, esses objetivos estão alinhados ao trabalho de Hellegers e de outros autores ligados ao Kennedy Institute of Ethics sobre “o desequilíbrio mundial entre ospoderosos e os impotentes”[ 79 ] e a infertilidade humana global em meio a problemas sociais e econômicos nos países em desenvolvimento. Reich argumenta que a mensagem abrangente de Hellegers abordava muito mais do que questões superficiais e processuais e que as formas de formulação de debates em bioética “imploravam a questão de por que estamos na medicina em primeiro lugar”.[ 80 ] Em suma, “implícita e indiretamente”, Hellegers reconheceu “deficiências” no modelo de bioética da Georgetown University enquanto “participava com entusiasmo”.[ 81 ] Sem dúvida, em parte devido à força do nome da Georgetown University e ao financiamento concedido a Hellegers com sucesso, a bioética se tornou um neologismo associado principalmente aos problemas do campo biomédico.




    Além da história de Jonsen, que fala principalmente de Hellegers e quase nada de Potter, pode-se ver um uso ainda mais cedo do termo bioética em uma publicação de 1927, do pastor e filósofo protestante Fritz Jahr.[ 82 ] Hans-Martin Sass vê a mensagem de Jahr como uma terceira direção possível para a bioética. Hellegers, Potter e Jahr, todos buscaram uma visão renovada “para a ética e a moralidade em tempos de novas tecnologias e culturas em mudança”,[ 83 ] mas Jahr se difere de Potter e Hellegers ao seguir um caminho distintamente teológico e filosófico para abordar as implicações éticas inerentes a todas as formas de vida. Sass transpõe a linguagem de Jahr, “usando a redação de Reich”, para articular a visão de Jahr sobre a bioética como “o estudo sistemático da conduta humana na área das ciências da vida e o compromisso moral pessoal, profissional e público e a conduta em relação a todas as formas de vida, na medida em que essa conduta é examinada à luz dos valores e princípios morais”.[ 84 ]




    Essa linguagem transposta pode parecer familiar à bioética contemporânea, no entanto o que surge principalmente em Jahr é uma estreita relação com o pensamento do século XIX nas ciências da vida, o que não poderia estar mais distante da bioética contemporânea. Sass aponta para figuras como Wilhelm Wundt (1832-1920) e Theodor Fechner (1801-1887) como exemplos de um afastamento do dualismo cartesiano entre corpo e alma, concentrando-se em objetivos e interações teleológicas “de e entre ambientes vivos e sensoriais e seres vivos e sensoriais”.[ 85 ] Juntamente com a biofísica e a bioquímica, Rudolf Eisler (1873-1926) propôs a “biopsíquica” como uma maneira de compreender a atividade voluntária de todas as formas de vida.




    A bioética de Jahr, portanto, pode ser vista como uma fusão entre biologia e psicologia, levando o autor a apontar para exemplos tão variados quanto o amor de São Francisco de Assis (1181-1226) pelos animais e o entusiasmo de Jean-Jacques Rousseau (1712-1778) pela natureza. Para a bioética, esse contexto pode parecer distante, mas Jahr emergiu desse cenário, transformando o imperativo categórico de Immanuel Kant (1724-1804) em um “imperativo bioético”, fundado na premissa a priori de que toda a criação é sagrada. Esse imperativo se baseia no amor e na compaixão por todas as coisas, na Regra de Ouro[ 86 ] e nos deveres morais inerentes a si mesmo sob a bandeira da “responsabilidade pessoal em saúde”.[ 87 ]




    Ao comparar e contrastar Hellegers, Potter e Jahr, é possível estabelecer uma semelhança maior entre as amplas implicações de Jahr e Potter do termo bioética, porém ambas as visões caíram no esquecimento. O foco biomédico de Hellegers para a bioética, ao contrário, ganhou supremacia, como evidenciado pela visão posterior de Potter e renomeada como “bioética global”.[ 88 ] Há, sem dúvida, outras maneiras de analisar melhor o legado desse neologismo, mas é preciso observar a ordem secular e teórica que acompanhou o uso da bioética por Hellegers, independentemente de suas intenções. O dilema secular da bioética é paralelo ao dilema da filosofia moral moderna, isto é, como se a análise dos conceitos e pressupostos morais pudesse ocorrer quando a existência fundamental desses conceitos e pressupostos permanece em questão. Tal manobra reduz a filosofia moral moderna a um exame ou análise dos conceitos à luz de certos “fatos” que permanecem sem exame, e todo o esforço opera no nível de uma refinada análise teórica, enquanto suspende o julgamento dos “fatos” subjacentes a essa análise. Em outras palavras, a filosofia moral moderna e a bioética são postas como ferramentas de análise em meio a um ambiente neutro com valores suspensos. Sobre isso, pode-se considerar a descrição de Engelhardt do que ocorreu quando visões bioéticas como as de Jahr e Potter foram abandonadas.




    De um modo geral, o termo bioética tem sido usado para identificar a análise disciplinada dos pressupostos morais e conceituais da medicina, das ciências biomédicas e das profissões de saúde afins. Como tal, tornou-se uma área especial da filosofia e da ética, ainda que seus praticantes não tivessem educação formal em nenhuma dessas duas áreas.[ 89 ]




    Enquadrada dentro da filosofia moral moderna, secular e teórica, a bioética – como praticada nos Estados Unidos – prossegue com uma aceitação baseada em narrativas como a de Jonsen, por exemplo, na qual a bioética das décadas de 1960 e 1970 surgiu como um substituto capaz da ética tradicional da medicina que não conseguiu acompanhar as novas realidades tecnológicas e científicas. A bioética, então, existe primariamente como um conjunto de ferramentas analíticas “aceitas” ou selecionadas pelas forças existentes, e o contexto para essa aceitação é uma “ordem neoliberal e modernista”, na qual “o consumismo e o pensamento transacional são avançados em nome da autonomia individual e acima dos valores da comunidade e da responsabilidade comunitária. O resultado não é moralmente rico, mas sim eticamente neutro, o registro de um contador em vez do registro de um moralista”.[ 90 ]




    1.2. A experimentação humana: o catalisador da discussão bioética




    A preocupação com a experimentação ética com seres humanos é uma questão que Fox & Swazey, Jonsen e Rothman consideram importante para o surgimento da bioética. Para Jonsen, a descoberta dos experimentos médicos nazistas e a subsequente elaboração do Código de Nuremberg, em 1947, marcaram o início da formação gradual da bioética. Ele vê os anos posteriores à Segunda Guerra Mundial como “o início de uma expressão amorfa de preocupação com o efeito adverso dos avanços da ciência biomédica”[ 91 ] e como o início de um período de quarenta anos “durante o qual a bioética emergiu como uma disciplina e discurso distintos”.[ 92 ] Rothman e Fox & Swazey acreditam que os julgamentos de Nuremberg são um ponto de partida prematuro para a bioética. Fox & Swazey assinalam que alguns eventos importantes para o surgimento da bioética surgiram em resposta aos julgamentos de Nuremberg, “mas, em geral, os experimentos médicos nazistas e o código atraíram pouca atenção”.[ 93 ] Além disso, Rothman explica que os resultados de Nuremberg obtiveram uma cobertura mínima da imprensa e que pesquisadores e médicos americanos consideraram o código como “irrelevante para o próprio trabalho”.[ 94 ] Além disso, poucos estudiosos americanos escreveram sobre questões éticas na pesquisa científica e na prática médica durante as décadas de 1950 e 1960. A descoberta dos experimentos nazistas extremamente antiéticos parece ter sido o começo perfeito para a bioética.




    Rothman relaciona o início da preocupação pública com a experimentação humana com a publicação de 1966, pelo professor da Harvard Medical School, Henry Beecher (1904-1976), de um artigo monumental no New England Journal of Medicine, que expõe uma série de práticas não éticas de experimentação humana nos Estados Unidos.[ 95 ] Segundo Rothman, “a acusação devastadora da ética em pesquisa [de Beecher] ajudou a inspirar o movimento que trouxe um novo conjunto de regras e um novo conjunto de atores para a tomada de decisões médicas”.[ 96 ] Ao contrário dos experimentos médicos nazistas, Beecher criou um furor dentro da comunidade médica e na esfera pública quando citou vinte e dois exemplos de pesquisadores que põem em risco a vida dos seus participantes sem o seu devido consentimento informado.[ 97 ] A controvérsia provocada pela exposição de Beecher e a subsequente revelação de outros experimentos vergonhosos, como o estudo da sífilis de Tuskegee, levaram a um consenso geral de que a ética em pesquisa não deveria mais ser deixada ao critério subjetivo de pesquisadores individuais.




    Fox & Swazey consideram que os experimentos médicos nazistas e o artigo de Beecher são eventos que desempenharam um papel importante no início da formação da bioética. No entanto, elas não pesam o seu significado da mesma forma que Jonsen e Rothman. Em contraste, Fox & Swazey preferem considerar esses eventos como uma pequena parte da fase de formação inicial da bioética. Elas descrevem esta primeira fase como um período que começou na década de 1950, quando estudiosos dentro e fora da comunidade médica estavam discutindo questões éticas, em grande parte relacionadas à experimentação humana.[ 98 ] Foi durante esse período, por exemplo, que os primeiros simpósios e conferências dedicados à experimentação humana foram organizados.[ 99 ] Para Fox & Swazey, a discussão relativamente limitada da experimentação humana, na década de 1950, marcou o início provisório do que mais tarde se tornou uma discussão generalizada sobre questões bioéticas.




    1.3. Bioética: esforço intelectual e movimento cultural




    O período que começa na década de 1960 e termina em meados da década de 1970 é a época em que Jonsen, Rothman e Fox & Swazey concordam que a bioética se tornou um campo de pesquisa discernível. Foi nesse curto período que as mudanças sociais e culturais, as implicações dos avanços da ciência e da tecnologia e as preocupações com os direitos dos participantes de pesquisa e dos pacientes se uniram no desenvolvimento da bioética. Embora seja quase impossível discernir com precisão como cada novo problema, evento histórico ou escândalo afeta o crescimento e o desenvolvimento da bioética, o rastreamento de algumas tendências gerais fornece uma riqueza de informações sobre a sua formação. A primeira dessas tendências foi a preocupação pública pela experimentação humana, tema já parcialmente explorado.




    Em meados da década de 1960, a preocupação inicial com a experimentação humana não era mais um problema considerado digno de atenção por alguns estudiosos da comunidade médica. Durante esse período, aqueles que estavam fora do estabelecimento médico começaram a perceber os abusos éticos generalizados na pesquisa clínica. Com teólogos e filósofos começando a examinar dilemas éticos na medicina moderna pela primeira vez, um novo tipo de discussão começou a se desdobrar.[ 100 ] Juntamente com pesquisadores preocupados, como Henry Beecher, esses primeiros bioeticistas começaram a questionar a aplicabilidade da antiga tradição da ética médica[ 101 ] a assuntos como a experimentação humana.[ 102 ]




    A maioria das críticas iniciais à experimentação humana feita pelos bioeticistas se refere à permissibilidade moral do benefício social geral que é permitido para superar direitos e interesses individuais, sendo o eticista cristão Paul Ramsey (1913-1988) um dos primeiros estudiosos a levantar esse tipo de objeção. Em seu livro Patient as Person, Ramsey expressou seu medo de que a obsessão da comunidade médica pelo progresso científico colocasse o indivíduo em risco. Para Ramsey, a raiz do conflito de interesses entre o “apetite onívoro da pesquisa científica”[ 103 ] e o bem-estar dos sujeitos era a confiança em uma análise utilitária de custo-benefício. Sua estratégia para resolver esses problemas era dupla. Primeiro, Ramsey propunha mover as questões éticas da medicina, como a experimentação com seres humanos, para fora do domínio dos especialistas, isto é, para a esfera pública. Em segundo lugar, ele pedia um compromisso com a capacidade dos participantes humanos em dar seu consentimento a fim de verificar o poder dos pesquisadores individuais.[ 104 ] Embora o livro de Ramsey não fornecesse um tratado abrangente sobre a experimentação ética com seres humanos, seu trabalho expressou uma crescente preocupação de que aqueles dentro do empreendimento médico não poderiam definir adequadamente um código de ética apropriado para essa área.




    O surgimento de institutos multiprofissionais é outra indicação de que aqueles de fora da comunidade médica começavam a se interessar por seus problemas. A atividade inicial do Instituto de Direito e Medicina da Universidade de Boston, formado em 1958, serve como exemplo ilustrativo. Este instituto independente foi projetado para abordar os aspectos médico-legais da medicina e da saúde pública, usando uma abordagem multiprofissional[ 105 ] (embora esse tipo de instituição multidisciplinar seja comum hoje em dia, no final da década de 1950 ele era praticamente desconhecido). O instituto achou necessário escolher um projeto de pesquisa que demonstrasse a força de sua metodologia decididamente “experimental”.[ 106 ] O tópico que parecia mais apropriado para essa tarefa eram as implicações legais, morais e éticas da experimentação médica em seres humanos. O fato de o instituto ter escolhido a experimentação humana como tema de seu primeiro projeto de pesquisa é revelador. Isso mostra que a realização de uma investigação multidisciplinar dos problemas éticos e legais que cercam a experimentação humana foi considerada um empreendimento apropriado no final dos anos 1950. Além disso, a estrutura do primeiro projeto de pesquisa do instituto indica que estava se tornando cada vez mais evidente – para os estudiosos – que os problemas biomédicos que têm implicações sociais, como a experimentação humana, por exemplo, deveriam ser analisados a partir de uma variedade de perspectivas disciplinares.




    O surgimento de simpósios interdisciplinares também demonstra o crescente interesse acadêmico pelos problemas éticos que cercam a experimentação humana. Por exemplo, em novembro de 1967 e em setembro de 1968, a revista Daedalus organizou uma série de palestras intituladas “Aspectos éticos da experimentação com seres humanos”.[ 107 ] Segundo Rothman, esta foi a primeira vez que esta publicação, em grande parte interdisciplinar, dedicou tanta atenção a uma questão médica. Rothman também aponta que dos quinze colaboradores, apenas seis “vieram das ciências da saúde”. Os outros tinham formação em direito, antropologia, sociologia, filosofia e psiquiatria.[ 108 ] Esta série de palestras, e outros simpósios semelhantes, mostra que o desejo de Ramsey de que questões éticas na medicina moderna se tornassem parte do domínio público estava começando a acontecer.




    A turbulência cultural que ocorreu durante a década de 1960 é outro fator importante a se ter em mente ao traçar os primórdios da bioética. Como apontado por Jonsen, Rothman e Fox & Swazey, as mudanças culturais que começaram na década de 1960 determinaram, sem dúvida, a formação da área. Para Rothman, o desejo de aplicar os princípios e a linguagem dos direitos à experimentação humana se encaixa perfeitamente com a corrente social da década de 1960.[ 109 ] Esta década, mais do que qualquer outra na história dos Estados Unidos, foi marcada por uma série de campanhas culturais que buscavam a abdicação da autoridade intuitiva e a reestruturação da ordem social vigente.[ 110 ] Por exemplo, o Movimento pelos Direitos Civis Afro-Americanos e os subsequentes movimentos de direitos humanos que seguiram seu modelo ajudaram a promover um clima político altamente sensível aos direitos e interesses das minorias socialmente oprimidas.[ 111 ] Este período também foi definido por um ceticismo geral de autoridades e instituições poderosas. Portanto, a ideia de se confiar unilateralmente em pesquisadores e médicos por causa de sua experiência e compromisso com a benevolência foi seriamente questionada pela primeira vez na década de 1960. Dada a reorientação gradual do pensamento social que ocorreu ao longo da década, não surpreende que o público tenha começado a apoiar a proteção dos participantes contra os possíveis danos que as pesquisas poderiam resultar caso os pesquisadores não respeitassem seus direitos individuais. Esse clima de mudança política e social fez com que o desejo do filósofo de examinar questões médicas em termos de princípios orientadores e direitos individuais fosse especialmente atraente.[ 112 ]




    A participação crescente de filósofos e teólogos no campo da medicina tornou-se especialmente evidente em meados da década de 1970. O trabalho da Comissão Nacional para a Proteção de Seres Humanos da Pesquisa Biomédica e Comportamental serve como um exemplo ilustrativo. Em grande parte, em resposta ao escândalo altamente divulgado que resultou da descoberta dos estudos da sífilis conduzidos em homens afro-americanos empobrecidos, precariamente educados e informados, de 1932 a 1972, em Tuskegee, Alabama, o Congresso estadunidense aprovou a Lei Nacional de Pesquisa, em 12 de julho de 1974.[ 113 ] Com a aprovação desta lei, o Congresso também criou a Comissão Nacional para a Proteção de Seres Humanos da Pesquisa Biomédica e Comportamental. Seu dever central era identificar os princípios éticos básicos que deveriam ser a base da pesquisa biomédica e comportamental que envolve os sujeitos humanos e desenvolver diretrizes que deveriam ser seguidas para assegurar que tais pesquisas sejam conduzidas de acordo com esses princípios.[ 114 ] Esta comissão incluiu doze membros com uma variedade de formações disciplinares, incluindo ciências biomédicas, direito, sociologia, teologia e filosofia. A natureza multidisciplinar deste comitê é de particular importância. Em primeiro lugar, o fato de que apenas quatro de seus doze membros eram afiliados à área biomédica indica que, em meados da década de 1970, qualquer inclinação de que a experimentação com seres humanos era um problema a ser tratado exclusivamente pela área médica havia desaparecido. Em segundo lugar, a presença do bioeticista Albert Jonsen e da eticista cristã Karen Lebacqz indica que aqueles formados em filosofia e teologia foram considerados comentaristas integrais sobre questões éticas em meados da década de 1970.[ 115 ]




    As recomendações finais desta Comissão, cumpridas no Relatório Belmont de 1978, demonstram o nível de autoridade sobre questões éticas que os filósofos haviam adquirido no final da década de 1970. A maneira como as diretrizes para pesquisa com seres humanos foi apresentada no Relatório é especialmente reveladora. Ao contrário das orientações vagas dos Institutos Nacionais de Saúde (National Institutes of Health, NIH) para experimentação humana, que não exigiam que os pesquisadores obtivessem o consentimento informado em todos os casos ou oferecessem uma definição prática de consentimento em geral, o Relatório Belmont contém uma explicação bastante concreta e compreensível do consentimento informado. Além disso, essa definição de consentimento informado é explicitamente baseada no princípio do respeito pelas pessoas. O conceito de respeito pelas pessoas não é apresentado simplesmente como uma medida idealista destinada a evocar noções de liberdade. Em vez disso, é descrito como um requisito moral que exige o reconhecimento explícito do direito de autodeterminação de uma pessoa e a obrigação de proteger pessoas com autonomia reduzida. Ao usar a linguagem dos direitos e obrigações e ao apelar explicitamente a princípios abstratos, como o respeito pelas pessoas, o Relatório Belmont mostra um compromisso diferente para aplicar a filosofia à ética da experimentação humana. O Relatório Belmont, que contém a primeira definição cuidadosamente elaborada de consentimento informado, com seu peso moral justificado em termos de princípios abstratos, demonstra que a ideia de aplicar a teoria filosófica às questões éticas da ciência e da medicina tornou-se uma abordagem aceitável.




    Embora o Relatório Belmont tenha sido certamente um documento importante na história da bioética, seu tema não é tão indicativo do discurso do campo naquela época. Em meados da década de 1970, o interesse predominante na experimentação humana deu lugar a outras questões éticas prementes. Neste ponto, Fox afirma que a “preocupação com a vida, a morte e as questões pessoais no início e no final do ciclo de vida, começou a ocupar mais espaço médico, filosófico e jurídico na discussão bioética”.[ 116 ] Para Fox, essa mudança na abordagem da experimentação humana para questões como o aborto, a eutanásia e o tratamento prévio para sustentar a vida marcou a segunda fase da bioética.[ 117 ] Daniel Callahan, por outro lado, considera que “morte e morrer, genética, biologia reprodutiva e problemas populacionais e controle comportamental”[ 118 ] são os principais problemas éticos da década de 1970. Já de acordo com Jonsen, as preocupações com os transplantes de órgãos e com o esforço do Comitê da Harvard Medical School, de 1968, para redefinir a definição de morte também influenciaram o debate sobre a bioética na década de 1970.[ 119 ] Essa discordância sobre quais foram os problemas mais proeminentes dessa década ilustra quão expansivo o escopo da bioética havia se tornado.




    Além de uma expansão em seu escopo, a década de 1970 também marcou o início da institucionalização da bioética. Dois dos centros mais influentes na área foram fundados durante este período. Um deles, o primeiro centro estadunidense de bioética, foi chamado de Institute of Society, Ethics, and the Life Sciences, atualmente conhecido como The Hastings Center, e fundado em 28 de agosto de 1969 por Daniel Callahan e Willard Gaylin, como uma organização sem fins lucrativos. Pouco tempo depois, em 1971, surgiu o segundo, junto à Georgetown University, em Washington, D.C., o The Joseph and Rose Kennedy Institute for the Study of Human Reproduction and Bioethics, o atual Kennedy Institute of Ethics. Apenas um ano depois da criação do segundo centro de bioética, em 1972, um terceiro centro de bioética foi criado em Saint Louis, Missouri, o Pope John XXIII Medical-Moral Research and Education Center, atualmente conhecido como National Catholic Bioethics Center, uma corporação sem fins lucrativos com a ajuda da Associação Católica da Saúde. Além do reconhecimento que fornecem à bioética simplesmente por existirem, esses centros também deram ao campo em desenvolvimento um senso de legitimidade para a criação de periódicos acadêmicos. A primeira revista de bioética, The Hastings Center Report, foi publicada em 1971 pelo Institute of Society, Ethics, and the Life Sciences. De acordo com Fox & Swazey, o surgimento dos primeiros centros e publicações inteiramente dedicados a questões bioéticas indicou que a “bioética tinha chegado”,[ 120 ] isto é, havia se tornado um campo de pesquisa reconhecido.




    1.4. Quadro sinóptico




    Nesta seção, queremos apresentar um quadro sinóptico dos principais eventos que constituem a bioética desde uma perspectiva internacional. Com este quadro, queremos reunir um conjunto de elementos que possam tanto facilitar a leitura e a compreensão da bioética quanto contribuir com a educação em bioética. Nesse sentido, apresentamos aqui a narração resumida dos conflitos e/ou problemas relacionados com o surgimento da bioética. Para isso, seguimos uma sequência cronológica, sempre identificando o ano e o local (país) onde o evento ocorreu. Também fornecemos um nome sintético ao evento, seguido de uma descrição resumida do caso em questão. Desta forma, queremos contribuir com o estudo e ensino da bioética, indicando situações que merecem um estudo mais aprofundado a partir das teorias bioéticas e do conhecimento técnico que envolve o caso. A lista aqui apresentada é a mais completa que conseguimos organizar, mas não esgota a totalidade dos exemplos que caracterizam os conflitos bioéticos; muitos outros podem complementar a lista aqui apresentada.




    Quadro 1 – Principais eventos que caracterizam o desenvolvimento da bioética no mundo




    

      

        

          	

            Ano


          



          	

            Local


          



          	

            Evento


          



          	

            Descrição


          

        


      



      

        

          	

            1901


          



          	

            Alemanha


          



          	

            Diretiva prussiana para pesquisa em seres humanos


          



          	

            Primeiro documento que estabelecia princípios éticos para a experimentação em seres humanos, formulado pelo Ministério da Saúde da Prússia. Trazia como princípios a integridade moral do experimentador e o consentimento explícito do participante, após ter sido devidamente informado sobre as possíveis consequências adversas resultantes da pesquisa.


          

        




        

          	

            1913-1951


          



          	

            EUA


          



          	

            Experimentos médicos em presidiários


          



          	

            De 1913 a 1951, o Dr. Leo Stanley, cirurgião-chefe em San Quentin, Califórnia, usou prisioneiros como cobaias em uma variedade de experimentos médicos bizarros. Os experimentos de Stanley incluíam a esterilização e tratamentos potenciais para a gripe espanhola. Em um experimento particularmente perturbador, Stanley realizou transplantes de testículos em prisioneiros vivos usando testículos de prisioneiros executados e, em alguns casos, de cabras e javalis.


          

        




        

          	

            1920


          



          	

            EUA


          



          	

            O experimento com o pequeno Albert


          



          	

            John B. Watson (1878-1958), pai do behaviorismo, era um psicólogo que costumava usar órfãos em seus experimentos. Watson queria testar se o medo era inato ou uma resposta condicionada. O pequeno Albert, apelido dado ao bebê de nove meses que Watson escolheu em um hospital, foi exposto a um coelho branco, um rato branco, um macaco, máscaras com e sem cabelo, algodão, jornal em chamas e uma miscelânea de outras coisas por dois meses sem nenhum tipo de condicionamento. Em seguida, o experimento começou por colocar Albert em um colchão no meio de uma sala. Um rato branco de laboratório foi colocado perto de Albert e ele pôde brincar com o rato. Nesse ponto, a criança não demonstrou medo do rato. Então, Watson fazia um barulho alto nas costas de Albert, batendo em uma barra de aço suspensa com um martelo quando o bebê tocasse o rato. Nessas ocasiões, o pequeno Albert chorava e demonstrava medo ao ouvir o barulho. Depois de fazer isso várias vezes, Albert ficou muito angustiado quando o rato foi exibido. Albert havia associado o rato branco ao barulho alto e estava produzindo o medo ou a resposta emocional do choro.


          

        




        

          	

             


          



          	

             


          



          	

             


          



          	

            O pequeno Albert começou a generalizar sua reação de medo a qualquer coisa fofa ou branca (ou ambas). A parte mais infeliz dessa experiência é que o pequeno Albert não foi dessensibilizado do seu medo. Ele deixou o hospital antes que Watson pudesse fazê-lo.
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